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1. Introduction  
Le choix de ce sujet a émergé lorsque Alexandra a visionné par hasard un reportage sur 
l’hôpital français Necker-enfants malades où des enfants étaient hospitalisés pour une longue 
durée et étaient suivis scolairement dans une classe au sein de l’hôpital ou à leur chevet. Ce 
dispositif permet à ces enfants d’avoir un suivi scolaire malgé leur maladie. Après ce 
visionnage, elle a effectué quelques recherches pour voir ce qui se passait en Suisse. Existe-t-
il pareille structure ? Par la suite, nous avons eu ensemble diverses discussions concernant 
cette interrogation. Le grand intérêt d’Elodie pour la pédiatrie a renforcé notre envie 
d’approfondir nos recherches sur ce qu’il existait dans le canton de Vaud. De plus, lors d’un 
cours que nous avons suivi en 2ème année à la HEP (BP211 Ethique et Cultures Religieuses), 
la problématique d’élèves atteints de maladies graves a été brièvement discutée et cela nous 
avait beaucoup touchées. 
 
Sachant que nous voulions réaliser ce mémoire ensemble et pour toutes les raisons citées 
précédemment, au moment de déterminer une question de recherche, notre choix s’est porté 
sur la scolarisation des élèves hospitalisés. En effet, nous n’avions aucune piste concrète pour 
la gestion de cette problématique et nous voulions approfondir ce thème, répondre à nos 
diverses interrogations et surtout acquérir un certain nombre de ressources.  
 
Nous sommes conscientes que cette situation pourrait nous arriver dans notre future 
profession et le fait de ne pas savoir comment réagir a déclenché chez nous une certaine 
inquiétude. Nous sommes par ailleurs des personnes sensibles et avions peur d’être 
submergées par nos émotions.  
 
Cette thématique est très vaste et nous avons éprouvé des difficultés à cibler précisément 
l’objectif de notre mémoire car plusieurs axes nous intéressaient : le ressenti des enfants 
malades, la relation école-famille, le retour de ces enfants en classe, les enjeux relationnels, 
les dispositifs à mettre en place avec l’élève et ses camarades. Mais nous nous sommes vite 
rendues compte qu’il n’allait pas être possible de les traiter tous vu le temps à disposition. Du 
coup, nous avons ciblé précisément un seul objectif  qui est de chercher les dispositifs en 
vigueur et donner des pistes aux enseignants qui ont des élèves, dans leur classe, atteints 
d’une grave maladie ou hospitalisés. Pendant notre exploration, nous avons également 
découvert que les enfants malades pouvaient être suivis scolairement au sein même de 
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l’hôpital, ce qui est une grande opportunité pour le suivi de leur scolarité. Cependant, ce 
dispositif est encore méconnu par la plupart des enseignants et des familles et l’un de nos buts 
est alors de le faire connaître.  
 
Après avoir effectué quelques recherches, nous avons trouvé un mémoire professionnel 
traitant d’un sujet similaire. Dans un premier temps, cela nous a un peu inquiétées car nous 
avions peur de ne pas pouvoir poursuivre notre idée. Rédigé en 2006, nous nous sommes tout 
d’abord dit qu’il serait intéressant d’actualiser les données. Puis, en le lisant attentivement, 
nous avons remarqué que même si celui-ci nous paraissait très complet, beaucoup de constats 
concernant les enseignants ont été relevés mais peu de pistes données. Cela nous a alors 
motivées à poursuivre la recherche. En effet, en ce qui nous concerne, le but de notre 
mémoire est de proposer des recommandations utiles pour notre profession et c’est pourquoi 
nous nous sommes dirigées vers une thématique qui cible les enseignants et qui peut leur 
apporter des pistes.  
 
En effet, nous émettons l’hypothèse que les enseignants ne sont pas vraiment soutenus et 
guidés dans le suivi scolaire d’un enfant gravement malade. Si celle-ci est avérée, nous 
aimerions alors, comme mentionné ci-dessus, leur donner quelques pistes et solutions pour 
faire face à cette situation et pouvoir accompagner ainsi les élèves au mieux.  
 
Afin de confirmer ou d’infirmer cette hypothèse, nous avons adopté une démarche inductive. 
Ce choix a été retenu car nous avions besoin de partir du terrain afin d’avoir des informations 
concrètes et de développer par la suite une théorie.  
 
Pour ce faire, nous avons interrogé quatre enseignantes « ordinaires » (1-6 Harmos) et une 
enseignante au CHUV sous forme d’entretiens qualitatifs enregistrés contenant des questions 
fermées et ouvertes. Toutes les données récoltées sont bien entendu gardées anonymes. Nous 
avons choisi cette méthodologie car il était important pour nous que les réponses des 
personnes interrogées soient spontanées et non réfléchies. Nous avons choisi d’interroger et 
de nous centrer uniquement sur des enseignantes car, après réflexion, nous trouvions délicat 
d’interroger des familles et des enfants malades. Celles-ci ont été trouvées par le « bouche à 
oreille » et par des connaissances de notre entourage. Concernant l’enseignante du CHUV, 
nous avons été mises en contact avec elle par le biais de notre Directrice de mémoire.  
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Finalement, nous n’avons pas séléctionné de degrés en particulier car cela n’avait pas de 
conséquences pour notre recherche mais avons toutefois ciblé la scolarité obligatoire. 
 
Nous relevons que dans le présent document, les mots de genre féminin ou masculin 
appliqués aux différentes professions peuvent désigner aussi bien les femmes que les 
hommes.   
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2 Cadre théorique  
2.1 Qu’est-ce qu’une maladie grave ?  
Nous avons effectué plusieurs recherches afin de connaître la signification d’une maladie 
grave. Au cours de celles-ci, nous nous sommes rendu compte qu’il était difficile de définir la 
maladie grave et que plusieurs définitions étaient proposées. Dans un premier temps, nous 
avons choisi la définition de l’association SPARADRAP car elle nous paraissait pertinente.  
L’association SPARADRAP, aidant les enfants gravement malades ainsi que leur famille, a choisi une 
approche de type systémique, privilégiant le vécu de la maladie et son retentissement sur l’environnement 
humain de l’enfant, plutôt que la réalité pathologique de la maladie. Elle qualifie donc de maladie grave 
toute maladie qui impose sa marque sur toute la vie de l’enfant et de ses proches, qui la modifie de façon 
radicale, et dont il est impossible de faire abstraction. La notion même de gravité implique un facteur 
d’inquiétude, de menace concernant le devenir de l’enfant. (Actes du colloque UNESCO, 2004) 
 
Plus généralement, une maladie se définit par une « altération de l'état de santé se manifestant 
par un ensemble de signes et de symptômes perceptibles directement ou non, correspondant à 
des troubles généraux ou localisés, fonctionnels ou lésionnels, dus à des causes internes ou 
externes et comportant une évolution. » 1 
 
Les maladies peuvent être classées dans plusieurs catégories. Pour notre recherche, nous nous 
sommes centrées sur l’une d’entre elles : la maladie chronique. L’organisation mondiale de la 
santé (OMS) définit les maladies chroniques comme « des affections de longue durée qui en 
règle générale, évoluent lentement. Responsables de 63% des décès, les maladies chroniques 
(cardiopathies, accidents vasculaires cérébraux, cancer, affections respiratoires chroniques, 
diabète...) sont la toute première cause de mortalité dans le monde. » 2 « Celles-ci sont 
caractérisées par leur durée, par la gestion qu’elles exigent (les traitements, mais aussi les 
régimes, les soins complémentaires, les adaptations nécessaires dans la vie quotidienne, à la 
maison et au travail, …) et par l’incertitude qu’elles provoquent. » (Porchet, 2006, p.9)  
Nous nous sommes intéressées à ce genre de maladies car la plupart d’entre elles nécessitent 
beaucoup de soins, ce qui engendre de fréquentes absences à l’école. Effectivement, lors 
d’une recherche menée par Cook et al. (1985), ils ont observé que ces enfants manquaient en 
moyenne 16, 9 jours d’école par année scolaire. Cela a un impact direct sur la scolarité de 	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
1 Récupéré le 15 janvier 2013 de http://www.cnrtl.fr/definition/maladie 
2 Récupéré le 15 janvier 2013 de http://www.who.int/topics/chronic_diseases/fr/index.html 
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l’enfant. Les enseignants ont donc un grand rôle à jouer car ils doivent accompagner leurs 
élèves au mieux et assurer la continuité de leur scolarité afin de redonner à chacun son statut 
d’élève.  
2.2 Faire face à la maladie grave  
2.2.1 L’enfant malade et sa famille  
Les enfants atteints d’une maladie grave peuvent avoir diverses réactions suite à leur 
diagnostic, en fonction de leur maturité cognitive et émotionnelle.  
Le groupe du children’s hospital & London Health Sciences Centre a mis en ligne un 
document très riche afin d’aider les écoles à faire face au cancer chez les enfants. Il cite que : 
les enfants d’âge préscolaire ne comprendront pas la gravité de leur maladie ni l’ampleur du traitement 
dont ils ont besoin. Ils ne comprendront pas pourquoi ils doivent se soumettre à tant d’expériences 
douloureuses et désagréables ni pourquoi leurs parents ne peuvent pas les protéger contre ces situations. 
La présence constante et les paroles rassurantes d’un parent ou d’une personne à qui ils sont très attachés 
les aideront à se sentir en sécurité. 3 
 
Les enfants âgés de 6 à 9 ans interprètent le monde d’une manière plus concrète que les 
adultes. Ils peuvent avoir une compréhension de base de la maladie et les traitements pour y 
remédier mais il est encore difficile pour eux de comprendre les implications du diagnostic 
qu’ils reçoivent. Ils ont besoin d’être rassurés et qu’on leur dise que ce n’est pas de leur faute 
s’ils sont malades.  
 
Les enfants plus âgés et les adolescents sont très conscients du diagnostic de leur maladie et 
de ce que ça implique mais craignent plus le rejet social, lié au fait d’être « différent ». Ils 
s’inquiètent également plus de leur scolarité : la peur d’être en retard dans le programme à 
cause des diverses absences pour les traitements et d’être en échec. Plus les enfants 
grandissent et deviennent de jeunes adultes, mieux ils peuvent comprendre les implications à 
long terme de leur maladie sur leur futur.  
 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  3 Récupéré le 21 février 2013 de 
http://www.lhsc.on.ca/Patients_Families_Visitors/Childrens_Hospital/Programs_and_services/Aiderlesecoles.pdf 	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Toutefois, ces réactions citées précédemment sont tout à fait normales et finissent 
généralement par disparaître au fur et à mesure que l’enfant s’adapte à la situation et qu’il 
guérit.   
 
Il est fréquent que les enfants se posent beaucoup de questions délicates, complexes ou 
douloureuses durant leur maladie.  Même s’il n’est pas évident d’aborder le sujet, il est 
important de ne pas les laisser seuls avec leurs émotions. L’entourage est donc primordial et 
les enfants doivent sentir en face d’eux des adultes prêts à recevoir leurs interrogations, leurs 
craintes, à les écouter et à discuter avec eux.  
 
Face à la maladie grave, l’enfant et ses parents éprouvent donc des sentiments nouveaux, 
douloureux et vivent des situations inconnues et difficiles. « Dans la période qui suit le 
diagnostic de la maladie, l’enfant et son entourage sont pris dans une multiplicité de 
problèmes de tous ordres auxquels ils doivent faire face, souvent dans l’urgence. » 4  
 
Aucun parent n'est préparé au fait que son enfant ait une maladie grave. Au début, le choc et 
la tristesse peuvent être accablants. Il est fréquent pour des parents de vivre une période de 
désorientation lorsque l'on diagnostique une maladie chez leur enfant. Leur vie change du jour 
au lendemain et le désir de voir leur enfant retrouver la santé l'emporte sur tout. 
 
Lorsqu’une famille apprend que son enfant est malade, cela peut provoquer plusieurs 
réactions plus ou moins fortes au sein même de celle-ci. Les familles sont différentes et leur 
manière de s’adapter au diagnostic et au traitement varie également. Dans la plupart des cas, 
la famille va concentrer ses ressources et son énergie sur la satisfaction des besoins médicaux 
de l’enfant, l’adaptation aux réactions émotionnelles des membres de la famille et la prise des 
dispositions nécessaires pour coordonner les soins de l’enfant. » 5 Néanmoins, l’inquiétude du 
suivi de la scolarité de l’enfant émergera par la suite. On pourrait croire que celle-ci n’est pas 
essentielle dans ces moments difficiles mais plusieurs recherches, que nous citerons par la 
suite, nous ont montré le contraire. Le retour aux activités scolaires peut s’avérer une étape 
déterminante du processus de réadaptation et devrait avoir lieu le plus rapidement possible. 
L’école montre à l’enfant et à sa famille que la vie continue et redonne espoir.  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  4	  Récupéré le 21 février 2013 de http://pediadol.org/Aider-les-enfants-gravement.html	  5	  Ibid.	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Dans ce genre de problématique, nous pensons très souvent en premier lieu aux parents et à 
leur souffrance, mais il ne faut pas oublier les frères et les sœurs d’un patient atteint d’une 
maladie grave car ils traversent eux aussi une période très difficile. Il arrive que leur 
comportement change afin de retenir l’attention des parents qui consacrent plus de temps à 
l’enfant malade.  
En conclusion, le point essentiel à retenir est que la maladie grave chez l’enfant touche toute 
la famille et présente des défis différents pour chacun de ses membres.  
2.2.2 Les camarades de classe  
2.2.2.1 Annonce aux camarades / explications  	  
Dans la majorité des cas, l’annonce de la maladie d’un élève à ses camarades se fait par 
l’infirmier scolaire et/ou les parents de l’élève. Parfois, l’élève est présent et explique lui-
même sa maladie. Les camarades de classe ont chacun leur propre compréhension de la 
maladie, cette compréhension dépend du niveau de développement de l’enfant, de ses 
connaissances et de son vécu. Penser au mot « maladie » peut remémorer de mauvais 
souvenirs chez certains, s’ils ont perdu un membre de la famille atteint lui aussi d’une maladie 
grave par exemple.   
 
Pour les enseignants, il n’est pas facile de savoir ce qu’il faut expliquer ou taire aux élèves. 
Certains préfèrent rester brefs par crainte d’effrayer les élèves alors que d’autres donneront 
plus de détails. Les enseignants hésitent parfois à discuter de la situation de l’enfant malade 
en classe. Ils pensent que les renseignements peuvent faire peur aux enfants et sont inquiets de 
ne pas savoir comment répondre aux nombreuses, et parfois difficiles questions que les élèves 
poseront inévitablement. Cependant, il importe de se rappeler que les élèves finissent presque 
toujours par entendre parler de la situation d’une façon ou d’une autre. Il ne fait aucun doute 
qu’un message clair, uniforme, positif et adapté à l’âge des enfants venant d’un adulte qui s’y 
connaît est beaucoup mieux que les rumeurs entendues dans la cour de l’école ou que les 
renseignements récoltés des conversations entre adultes. De plus, lorsque les enseignants 
n’abordent pas la maladie de l’enfant, ils risquent de transmettre aux élèves un message 
indiquant que celle-ci est quelque chose de trop affreux pour qu’on en parle. L’enseignant 
peut se faire aider dans ce genre de discussion par quelqu’un formé à la gestion de situation 
de crise. Ce soutien devrait être mis à disposition des enseignants dans tous les établissements 
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vaudois. Il existe le Groupe Ressources d'Accompagnement et de Formation en cas d'Incident 
Critique (GRAFIC) 6 qui peut venir aider les enseignants lors d’incidents critiques.  
Les activités principales du GRAFIC sont : 
• les cours de formation aux établissements scolaires dispensés par un partenaire externe (ICP). 
• l'appui et l'expertise lors d’incidents critiques. 
Dans chaque établissement scolaire, une cellule de crise est mise en place lors d'incidents ou 
d'événements critiques. Celle-ci est composée notamment du directeur, du médecin scolaire, du 
psychologue en milieu scolaire, de l'infirmière scolaire, du médiateur scolaire. 
Par incident critique, on entend tout événement soudain et brutal qui implique une confrontation à la 
mort, provoquant des sentiments de peur intense et d'impuissance, tel que : accident, suicide, agression 
physique ou sexuelle, catastrophe, attentat... 
En plus de fournir des renseignements adaptés à l’âge des enfants, toute discussion devrait 
avoir pour but de favoriser la compréhension de la situation et l’acceptation de l’enfant 
malade au sein du groupe tout en en reconnaissant les sentiments, les préoccupations et les 
questions des camarades de classe. Discuter de la situation de l’enfant malade peut aider les 
élèves à faire preuve d’empathie à l’égard de ce dernier et leur permettre de penser à des 
moyens pour aider leur camarade malade et cela peut également permettre aux élèves d’être 
rassuré et de ne pas avoir peur de la maladie de leur camarade.  
 
2.2.2.2 Comportement des élèves en présence de l’enfant malade  	  
Suivant la maladie et la fragilité de l’enfant malade, ses camarades doivent être prudents et 
faire attention à lui. Mais, la plupart de ces enfants malades veulent être traités comme les 
autres. Il est donc important d’encourager les élèves à ne pas étouffer leur camarade avec trop 
d’attention. Cependant, il ne faudrait pas non plus que les élèves excluent leur camarade 
malade. Il faut donc trouver un juste milieu. Néanmoins, si l’enfant n’est pas assez en forme 
pour participer à certaines activités en classe, il peut être bien de demander des volontaires qui 
s’adonneront à une autre activité avec lui.  
 
2.2.2.3 Contacts entre l’enfant malade (absent) et ses camarades de classe  	  
Garder un lien et rester en contact avec ses camarades de classe et l’enseignant est important 
pour l’enfant malade. S’il s’absente pendant quelques temps, il sera ravi d’avoir de leurs 
nouvelles. Afin de rester en contact, les élèves peuvent faire des dessins à son attention par 	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  6	  Récupéré le 1 mai 2013 de http://www.vd.ch/themes/formation/sante-a-lecole/prestations/grafic/	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exemple. Il est également possible d’utiliser des moyens technologiques, d’effectuer des 
enregistrements vocaux ou encore si l’enfant malade possède un ordinateur, de communiquer 
en vidéoconférence. Si l’enfant est atteint d’un cancer et a perdu ses cheveux, lors des 
échanges vidéos, les élèves pourraient par exemple mettre un foulard sur la tête et se 
maquiller en pirate pour que l’enfant malade soit plus à l’aise.  
 
Suivant les cas, il peut également être possible que quelques élèves (les plus proches) aillent 
rendre visite à l’enfant malade.  
 
2.3 La place de l’école et son rôle  
Lorsqu’un enfant est gravement malade, il pourrait paraître futile de penser à sa scolarité. 
Cependant, nos recherches ont prouvé le contraire. En effet, les enfants atteints d’une maladie 
chronique sont motivés pour aller à l’école lorsqu’ils en ont la force et ont une soif 
d’apprendre exceptionnelle même lors de ces moments difficiles. Il est important pour eux 
d’être considéré comme un enfant normal. Le contact avec les autres enfants et les activités 
scolaires leur permettent en quelque sorte d’oublier leur maladie. Dell’Acqua (in Porchet, 
2006, p.31) soulève que  
il faut également considérer que l’enfant désire ne pas se sentir malade et ne pas être considéré comme 
tel. Il a besoin de vivre en contact avec des bien portants et avec des activités propres à son âge plutôt 
qu’avec d’autres enfants à un stade avancé de la maladie.  
L’école lui permet de retrouver ce statut d’enfant « normal » tant recherché, d’être en contact 
avec des pairs et de développer ainsi le sentiment d’appartenance au monde des vivants que 
les Anglais nomment « sense of connection ». Il est très important que l’enfant malade se 
sente lié à ses camarades car, comme le dit Dell’Acqua (in Porchet, 2006, p.194)  
devant la catastrophe de la maladie chronique, ce « sense of connection », ce sentiment de faire partie, 
d’être lié aux autres, famille, groupe de pairs, est peut être la seule chose qui peut être maintenue car trop 
souvent les inévitables déficiences dues à la maladie chronique rendent décevantes toute compétition et 
sont une menace permanente au sentiment de valeur et à l’estime de soi.  
 
Finalement, Appelboom et Quinart (2006, p.109) rappellent que 
l’école est un lieu de vie connu de tous les enfants et donc un référent de normalité, d’écoute et de 
sécurité pour chaque jeune patient. Du point de vue psychologique, l’école est un lieu limité dans l’espace 
où il est investi non plus en termes de carence, maladie, insuffisance mais en termes de potentialités, 
vitalité, positivité. Il n’est plus un malade qui va à l’école mais un élève qui a une maladie.  
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2.4 La place de l’enseignant et son rôle   
Pour la plupart des adultes, le terme de « maladie grave » suscite de fortes émotions et il est 
souvent associé à la possibilité de la mort. Il n’est pas rare pour les enseignants de sentir une 
certaine appréhension à l’annonce de la nouvelle. Lorsque que l’enfant malade est en classe, 
les enseignants doutent parfois de leur capacité à répondre aux besoins physiques de l’enfant, 
surtout si celui-ci reçoit encore un traitement. Les enseignants peuvent également se 
demander s’ils sont en mesure de bien gérer les conséquences émotionnelles de la situation. Il 
est important qu’ils obtiennent les renseignements et le soutien dont ils ont besoin pour 
aborder la situation de manière positive. L’enseignant pourrait par exemple, faire venir en 
classe une personne spécialisée comme l’infirmier scolaire, un membre du Groupe Ressources 
d'Accompagnement et de Formation en cas d'Incident Critique (GRAFIC), un psychologue, 
un médiateur scolaire, pour aborder la situation avec les élèves. L’attitude de l’enseignant 
influera sur l’adaptation de l’enfant et de ses camarades de classe à la maladie.  
 
Dans un premier temps, il est nécessaire que l’enseignant pense à ses propres besoins. Il doit 
se permettre, à l’annonce de la maladie de l’un de ses élèves, d’avoir de la peine. Il est bien de 
recueillir le plus de renseignements possibles sur la maladie, de communiquer avec l’infirmier 
scolaire ainsi qu’avec les parents. Si besoin, il ne faut ne pas hésiter à avoir recours aux 
personnes ressources qui existent au sein de l’école. De plus, celles-ci pourraient mettre en 
rapport les enseignants avec des collègues qui ont vécu ou qui vivent une expérience 
semblable. Il serait bien qu’une liste de personnes à contacter soit fournie par la direction afin 
que les enseignants sachent à qui s’adresser.  
 
Les enseignants doivent tâcher d’adopter et de manifester une attitude qui donne espoir à 
l’enfant en gardant une attitude positive face à la maladie. Non seulement cela leur permettra 
de se sentir mieux, mais cet optimisme se transmettra aussi à l’enfant malade et à ses 
camarades de classe.  
 
Si l’enfant est hospitalisé, il est conseillé de prendre de ses nouvelles, de l’appeler à l’hôpital, 
d’aller lui rendre visite pour lui montrer que l’on pense à lui.  
 
Il est bénéfique pour l’enfant hospitalisé de parler de son retour en classe avec l’enseignant. Il 
pourra ainsi beaucoup mieux s’adapter s’il sait à quoi s’attendre et comment réagir. C’est 
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également l’occasion pour l’enfant malade d’exprimer ses inquiétudes et ses craintes à 
l’enseignant. 
 
Durant son absence, il est nécessaire que l’enseignant travaille avec la famille et le personnel 
hospitalier pour élaborer un programme scolaire qui répondra à ses besoins. Quand l’enfant 
est de retour à l’école, il serait bien que l’enseignant désigne un camarade qu’il connaît bien 
vers qui il peut se tourner en cas de problème.   
 
Les enfants malades déclarent souvent vouloir être traités comme tout le monde, l’enseignant 
doit donc essayer de les normaliser le plus possible et tenter de ne pas les surprotéger ou de 
les traiter constamment différemment. 
 
Quand l’enfant doit s’absenter pendant une longue période, il serait bien que l’enseignant 
établisse un contact régulier avec les parents. La collaboration avec les parents est essentielle 
pour le bien-être de l’enfant.  
 
2.5 L’école à l’hôpital : le CHUV 
Dans le cadre d’une collaboration entre la Direction générale de l’enseignement obligatoire 
(DGEO) du canton de Vaud et le Département médico-chirurgical de pédiatrie (DMCP), un 
suivi scolaire est proposé aux enfants hospitalisés sur les sites du Centre Hospitalier 
Universitaire Vaudois (CHUV) (depuis fin août 2009) et de l’hôpital de l’enfance (2010), tout 
deux se trouvant à Lausanne.  
 
Nous nous sommes intéressées au suivi scolaire des enfants malades au CHUV où nous avons 
eu l’opportunité de rencontrer deux enseignantes. Le CHUV est un centre hospitalier 
d’envergure européenne. Il est l’un des cinq hôpitaux universitaires suisses, avec Genève, 
Berne, Bâle et Zurich. Il assure des soins dans tous les domaines de la médecine: des 
affections somatiques aux maladies psychiatriques, dans les disciplines médicales et 
chirurgicales, qu’il s’agisse de l’ambulatoire ou de l’hospitalier.7  
 
Le suivi scolaire s’adresse aux jeunes en âge de scolarité obligatoire (4-15 ans). 
L’enseignement se fait en classe ou en chambre, selon les indications médicales et selon les 
besoins et les capacités de l’enfant malade. Les enseignantes s’axent principalement sur les 	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
7 Récupéré le 15 janvier 2013 du site CHUV : http://www.chuv.ch/le-chuv-en-bref.htm 
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branches principales (français, mathématiques, allemand, anglais). Les buts visés sont de 
permettre aux jeunes de poursuivre au mieux leur scolarité pour éviter un retard scolaire, de 
préserver leur sentiment de compétence et de contribuer à l’amélioration ou au maintien de 
l’estime de soi. Pour mener à bien cette mission, la collaboration avec la famille et les proches 
de l’enfant est très précieuse.   
 
Dans le cadre d’une hospitalisation de courte durée (moins de deux semaines), les jeunes 
doivent en principe avoir leur matériel scolaire et, si possible, les devoirs à réaliser.  
 
Dans le cas d’une hospitalisation de longue durée (deux semaines et plus) ou 
d’hospitalisations multiples, l’enfant aura besoin de son matériel scolaire. De plus, les 
enseignantes travaillant au CHUV demandent aux parents de leur transmettre les coordonnées 
de l’enseignant de la classe d’origine pour qu’elles puissent prendre contact et garantir ainsi le 
meilleur suivi scolaire possible.  
 
Pourtant ce dispositif reste encore méconnu pour la plupart des enseignants et des familles car 
les directeurs, malgré le fait qu’ils aient été informés, ne transmettent pas toujours son 
existence.   
 
2.6 Les lois et règlements scolaires pour les enfants malades 
Nous pensions qu’il était nécessaire de chercher ce qui était prévu par les lois ou au contraire 
absent et de pouvoir par la suite analyser la réalité du terrain.  
 
Nous nous sommes tout d’abord axées sur les lois universelles ainsi que sur les chartes 
européennes, et enfin sur la législation de notre canton.  
 
Suite à ces diverses recherches sur internet et une prise de contact avec un membre de la 
DGEO, nous avons retenu divers articles des déclarations et des lois suivantes :  
 
2.6.1 Déclaration universelle des droits de l’homme8 
Article 26 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
8 Récupéré le 4 novembre 2012 de http://www.un.org/fr/documents/udhr/ 
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« 1. Toute personne a droit à l'éducation. L'éducation doit être gratuite, au moins en ce qui 
concerne l'enseignement élémentaire et fondamental. L'enseignement élémentaire est 
obligatoire. L'enseignement technique et professionnel doit être généralisé ; l'accès aux études 
supérieures doit être ouvert en pleine égalité à tous en fonction de leur mérite.   
2. L'éducation doit viser au plein épanouissement de la personnalité humaine et au 
renforcement du respect des droits de l'homme et des libertés fondamentales. Elle doit 
favoriser la compréhension, la tolérance et l'amitié entre toutes les nations et tous les groupes 
raciaux ou religieux, ainsi que le développement des activités des Nations Unies pour le 
maintien de la paix. »  
 
Cet article est important car il démontre que tout être humain a le droit de recevoir une 
éducation, y compris un élève atteint d’une maladie grave. Cet article nous démontre 
également que l’éducation doit promouvoir le respect et l’épanouissement de chacun quel que 
soit son statut.  
 
2.6.2 Déclaration universelle des droits de l’enfant9 
Principe 5 
« L'enfant physiquement, mentalement ou socialement désavantagé doit recevoir le 
traitement, l'éducation et les soins spéciaux que nécessite son état ou sa situation. » 
 
Ce principe nous montre qu’il est important pour un élève de bénéficier de traitements, 
d'éducation et de soins spéciaux correspondant à ses besoins. En tant qu’enseignant, nous 
avons donc le devoir d’adapter notre enseignement en fonction de son état.  
 
2.6.3 Charte européenne pour le droit à l’enseignement des enfants et adolescents à 
l’hôpital et à la maison10 
« 1. Tout enfant malade a droit à une prise en charge scolaire à l’hôpital ou au domicile.  
2. L’objectif de l’enseignement aux enfants malades est d’assurer la continuité de leur 
scolarité afin de redonner à chacun son statut d’élève.  
3. L’école dans l’hôpital structure la communauté d’enfants et normalise la vie quotidienne. 	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  9	  Récupéré le 4 novembre 2012 de http://www.droitsenfant.org/normes/declaration-1959/texte-integral-declaration-droits-
enfant-1959/ 10	  Récupéré le 4 novembre 2012 de http://blogs-ecole.ville-
limoges.fr/index.php?module=blog&desc=default&action=showPage&blog=robert_umdenstock_primaire&page=charte_des
_enfants_hospitalises	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Les activités scolaires sont organisées en classe soit en groupe, soit individuellement, ou soit 
encore au chevet des enfants. 
4. L’enseignement à l’hôpital ou au domicile doit répondre aux besoins et capacités de 
l’enfant en coopération avec l’école d’origine pour préparer son retour. 
(…) 
6. L’enseignement dépasse le strict programme officiel et inclut des sujets relatifs aux besoins 
spécifiques de l’enfant malade. Les méthodes de travail doivent être diversifiées. 
(…) 
9. Les parents sont informés du droit à la scolarité de leur enfant malade, de la conduite du 
programme éducatif et sont considérés comme des partenaires responsables.  
10. L’élève est considéré comme une personne à part entière, ce qui implique le secret 
professionnel et le respect de ses croyances. » 
 
Nous avons trouvé cette Charte européenne particulièrement intéressante car elle décrit 
explicitement les droits des enfants hospitalisés. Ces divers articles montrent qu’un enfant 
malade a le droit d’être scolarisé comme n’importe quel enfant. 
 
2.6.4 Loi sur l’enseignement obligatoire (LEO) 11 
Le 4 septembre 2011, le peuple vaudois a accepté en votation populaire la loi sur 
l’enseignement obligatoire (LEO) qui remplacera la loi scolaire du 14 juin 1984.  
 
2.6.4.1 Chapitre II Finalités et objectifs de l’école  
Art. 5 Buts de l’école 
« 2. Elle offre à tous les élèves les meilleures possibilités de développement, d’intégration et 
d’apprentissages, notamment par le travail et l’effort. Elle vise la performance scolaire et 
l’égalité des chances. » 
 
2.6.4.2 Chapitre IX Pédagogie différenciée 
Art. 98 Principes généraux 
« 1. Le directeur et les professionnels concernés veillent à fournir à tous les élèves les 
conditions d’apprentissage et les aménagements nécessaires à leur formation et à leur 
développement. En particulier, les enseignants différencient leurs pratiques pédagogiques 	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
11 Récupéré le 4 novembre 2012 de 
http://www.vd.ch/fileadmin/user_upload/organisation/dfj/dgeo/fichiers_pdf/LEO_Version_adoptée_GC.pdf 
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pour rendre leur enseignement accessible à tous leurs élèves. 
2. Ils privilégient les solutions intégratives dans le respect du bien-être et des possibilités de 
développement de l’élève et en tenant compte de l’organisation scolaire ainsi que du 
fonctionnement de la classe. 
4. En complément aux mesures pédagogiques, les élèves peuvent être mis au bénéfice d’un 
accompagnement socio-éducatif et d’un encadrement d’éducation spécialisée lorsque ces 
mesures sont nécessaires au bon déroulement de leur scolarité. » 
Art. 99 Appui pédagogique 
« 1. Lorsque l’enseignement dispensé en classe s’avère insuffisant pour assurer la progression 
d’un élève, un appui pédagogique est mis en œuvre. 
2. Il est décidé par le conseil de direction, sur préavis des enseignants concernés. 
3. Il est destiné aux élèves pour lesquels une aide spécifique est nécessaire afin de leur 
permettre d’atteindre les objectifs du plan d’études. Il a notamment pour buts de prévenir le 
redoublement ou d’offrir un soutien aux élèves promus en vertu de l’article 108, alinéa 3. » 
Art. 104 Programme personnalisé 
« 1. Le plan d’études constitue la référence commune à tous les élèves qui fréquentent l’école 
obligatoire. 
2. Avec l’autorisation du directeur, en accord avec les parents et au besoin, avec l’aide des 
autres professionnels concernés, l’enseignant fixe des objectifs personnalisés pour l’élève qui 
n’est pas en mesure d’atteindre ceux du plan d’études ou pour celui qui les dépasse de 
manière particulièrement significative. 
3. Le programme personnalisé est régulièrement réadapté en fonction de la progression de 
l’élève. » 
 
2.6.4.3 Chapitre XI Devoirs et droits des élèves et des parents  
Art. 116 Droits de l’élève 
1. Chaque élève a droit à une protection particulière de son intégrité physique et psychique et 
au respect de sa dignité. 
2. Il ne doit subir ni discrimination ni arbitraire. 
3. Dans toutes les décisions importantes qui le concernent directement, son avis est pris en 
considération, eu égard à son âge et à son degré de maturité. 
4. L’élève est informé des règles à appliquer et des comportements attendus. 
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Après lecture de ces différents articles, nous nous rendons compte que dans la LEO, l’envie 
d’intégrer tous les enfants est présente. Plusieurs mesures de pédagogie différenciée sont 
mises en œuvre afin de permettre une égalité des chances. Néanmoins, nous n’avons pas 
trouvé d’article concernant spécifiquement les élèves atteints d’une maladie grave.  
Après ce constat, nous avons donc effectué diverses recherches en passant par plusieurs 
personnes afin de savoir si des lois ou des règlements propres aux établissements existaient. 
Nous sommes arrivées à la conclusion qu’il existe un vide juridique à ce niveau-là.  
 
2.7 Le Projet d’accueil individualisé – Mesures de santé (PAIMS)  
Dans un souci d’intégrer au mieux tous les élèves au sein de l’école, le canton de Vaud a mis 
en place un projet d’accueil individualisé – Mesures de santé (PAIMS). L’Unité de promotion 
de la santé et de prévention en milieu scolaire (Unité PSPS) nous le décrit comme suit12 :  
à la rentrée d’août 2011, un nouvel outil de travail unifié, le PAIMS (Projet d’accueil individualisé – 
Mesures de santé) sur le plan cantonal qui facilite la communication des besoins de santé entre l’élève, 
ses parents et tout partenaire de soins concerné s’est mis en place dans le canton de Vaud. Il contribue à 
l’intégration scolaire et sociale des élèves porteurs d’une maladie chronique ou d’une incapacité 
physique.  
Les objectifs du PAIMS sont : 
•  Recenser les besoins de santé et d'intégration de l’élève pour sa scolarité. 
•  Identifier les soins, les traitements et les mesures d’accompagnement nécessaires à l’élève pour 
favoriser sa qualité de vie dans l’école . 
• Définir le rôle et les responsabilités de chacun des partenaires impliqués dans l’accompagnement de 
l’élève . 
• Favoriser la cohérence et la coordination des mesures prises pour répondre aux besoins de santé de 
l’élève dans l’école. 
Par principe, le PAIMS s’élabore en collaboration avec l’élève, ses parents et tout partenaire de soins 
concernés et ne peut en aucun cas être imposé. L’infirmier-ère scolaire détient les documents et 
informations essentielles de ces enfants et est à disposition des personnes concernées (notamment des 
enseignants) pour expliquer en détail la marche à suivre et compléter les documents adéquats, selon la 
situation.  
 
Les enseignants peuvent alors obtenir des informations concernant l’élève malade auprès des 
infirmiers scolaires si les parents et l’élève ont été d’accord de collaborer.   	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  12	  Récupéré le 26 avril 2013 du site officiel du Canton de Vaud : http://www.vd.ch/themes/formation/sante-a-
lecole/prestations/integration-scolaire/	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3 Méthode  
Notre question de recherche est de savoir si des dispositifs sont mis en place pour les 
enseignants ayant un élève atteint d’une maladie grave dans leur classe.  
Notre hypothèse est que les enseignants ne sont pas vraiment soutenus et guidés dans le suivi 
scolaire d’un enfant gravement malade. Si nous pensons cela, c’est parce que lors de nos 
cours à la Haute école pédagogique (HEP) et durant notre formation pratique, ce sujet n’a 
jamais été explicitement abordé.  
Nous avons interrogé dans un premier temps une enseignante d’une cinquantaine d’année, 
travaillant à l’école de l’hôpital du CHUV depuis 2009 (Centre Hospitalier Universitaire 
Vaudois) et dans une école lausannoise à des 7-8 HarmoS en parallèle. Cette enseignante a été 
formée à l’École Normale (ancienne appellation de l’institut de formation des enseignants 
primaires, actuellement appelée Haute École Pédagogique) et a travaillé durant plusieurs 
années avec des classes 5-6 HarmoS (enfants de 9-11ans) et des classes à effectifs réduits.  
Par la suite, nous avons interrogé quatre enseignantes de classes ordinaires, « classe où 
l’enseignement est dispensé selon les méthodes pédagogiques conçues pour la majorité des 
élèves » (Legendre, 1993, p.191), confrontées à des élèves hospitaliers ou gravement malades 
que nous avons trouvées par le « bouche à oreille » et par des connaissances de notre 
entourage : 
- Une enseignante de 3-4 HarmoS d’une trentaine d’années (E1) 
- Une enseignante à la retraite qui travaillait avec des 5-6 HarmoS (E2) 
- Une enseignante de 3 HarmoS d’une cinquantaine d’années (E3)  
- Une enseignante d’une cinquantaine d’années travaillant dans une classe à effectif 
réduit (E4)  
Afin de faciliter la lecture de notre mémoire, nous appellerons ultérieurement l’enseignante 
du CHUV, ECHUV. Concernant les enseignantes de classes ordinaires, elles seront nommées 
par les abréviations E1, E2, E3, E4 (voir précédemment).  
Au préalable, nous avons réalisé deux questionnaires contenant des questions ouvertes et 
fermées afin de guider nos entretiens. Tout d’abord, nous avons noté toutes les questions 
auxquelles nous pensions. Puis, nous les avons groupées afin qu’elles se succèdent dans un 
ordre qui nous paraissait cohérent. Nous avons choisi des questions relevant de deux 
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catégories différentes. Une catégorie concerne des questions plutôt pratiques (sentiments, 
vécu) alors que l’autre catégorie a trait à des questions plutôt théoriques (connaissances).13 
Pour recueillir nos données nous avons effectué des entretiens semi-directifs. « L’entretien 
semi-directif est une méthode qui laisse libre cours aux choix de réponse des enquêtés, avec 
leurs mots et des détails faisant sens selon eux. Cette méthode permet l’étonnement, ouvre le 
questionnement sur la complexité des objets étudiés. » 14 Le livre Management des ressources 
humaine cite que :  
l’entretien semi-directif est un mode d’entretien dans lequel le chercheur amène le répondant à 
communiquer des informations nombreuses, détaillées et de qualité sur les sujets liés à la recherche, en 
l’influençant très peu, et donc avec des garanties d’absence de biais qui vont dans le sens d’une bonne 
scientificité. (Roussel et Wacheux, 2005,  p.102).  
Lors de nos entretiens, nous avons enregistré les différentes personnes interrogées. Nous 
avons par la suite retranscrit leurs propos et ceux-ci figurent dans leur intégralité en annexe.15 
Puis, nous avons sélectionné les réponses qui nous paraissaient pertinentes à analyser dans la 
partie résultats et discussions.   
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  13	  Questionnaires	  de	  l’enseignante	  du	  CHUV	  en	  annexe	  p.	  58	  et	  	  des	  enseignantes	  ordinaires	  p.60	  
14 Récupéré le 28 mars 2013 de http://gers-sociologie.fr/methodes/l-entretien-semi-directif 15	  Entretiens	  en	  annexe	  pp.	  62-­‐92	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4 Résultats et discussions  
Après plusieurs lectures de nos retranscriptions d’entretiens, nous avons mis en évidence 
plusieurs questions essentielles de nos questionnaires qui vont nous aider à répondre à notre 
hypothèse. Pour ce faire, nous allons analyser les données récoltées en tissant des liens avec 
notre cadre théorique. Dans un premier temps, nous allons étudier les informations données 
par l’enseignante du CHUV, puis nous nous pencherons sur les réponses apportées par les 
enseignantes ordinaires en les comparant.  
 
4.1 Résultats et discussions du questionnaire de l’enseignante du 
CHUV   
4.1.1 Quelle est la journée type d’une enseignante au CHUV ? 
« Il n’y a jamais deux journées semblables. On ne peut jamais prévoir ce qu’on va 
enseigner, parce que tout à coup un enfant a une IRM, un autre n’a pas dormi de la 
nuit parce que ça n’allait pas, tout à coup il rentre à la maison… Mais la journée 
type : il y a un colloque avec les infirmières à 8h45-9h où on reçoit une liste avec tous 
les patients. On la prend avec les infirmières si on est là, sinon ce sont les éducatrices 
qui la prennent pour nous et on regarde quels enfants sont en âge de scolarité. On 
prend une feuille du jour et on note quel enfant on va voir. Si on ne l’a jamais vu, on 
va avec une petite feuille trouver les parents ou l’enfant pour nous présenter et 
expliquer qu’on est l’école à l’hôpital. Si les séjours sont courts, on fait les leçons 
avec eux et, si le séjour est plus long, on va prendre contact avec les enseignants, les 
directeurs d’école pour suivre le programme. Sinon, on va donner nos cours aux 
enfants qu’on doit voir. Il n’y a pas d’horaires précis mais on finit en général vers 
16h-17h car après il y a les visites. Mais c’est aussi en fonction de ce qui se passe, 
comment ils se sentent. Pour les enfants qui sont en soins ambulatoires, les parents 
nous envoient un petit mail pour nous dire : « coucou demain on est là. Matin très 
occupé mais si vous arrivez à passer en début d’après-midi ce serait chouette… ». Je 
travaille 1h-1h30 avec l’enfant parce qu’il ne peut pas retourner à l’école pendant la 
semaine. » ECHUV 
 
Si l’on compare cette journée type au CHUV avec une journée type d’un enseignant 
ordinaire (programme établi en début d’année scolaire avec des périodes précises pour 
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chaque jour de la semaine), l’une des principales différences est qu’il est difficile 
d’avoir un programme et un horaire fixe. Contrairement aux enseignants ordinaires, 
les enseignantes du CHUV ne peuvent pas planifier leur journée d’enseignement à 
l’avance mais doivent s’adapter au jour le jour suivant les enfants malades présents à 
l’hôpital.  
4.1.2 Par qui les enseignantes du CHUV sont-elles contactées quand un enfant 
hospitalisé a besoin d’un suivi scolaire ? 	  
« C’est nous qui allons vers les gens. Le directeur ne sait pas forcément qu’un enfant 
est hospitalisé. On le saura peut-être avant lui. Nous, on est au front tout de suite. Il 
faut aussi oser téléphoner aux parents. Normalement, tous les directeurs vaudois 
devraient connaître notre existence, je dis bien devraient. » ECHUV  
 
Nous constatons que la plupart du temps, ce sont les enseignantes du CHUV qui font 
le premier pas et contactent les enseignants ordinaires. Celles-ci sont rapidement 
informées de l’arrivée de l’enfant malade car les infirmiers du CHUV leur 
transmettent une liste des patients du service pédiatrique chaque matin. Si l’enfant 
malade doit rester à l’hôpital pour un long séjour, l’enseignante se présente aux 
parents et leur explique ce qu’est l’école à l’hôpital. Elle leur transmet une carte avec 
leurs coordonnées afin que les parents la donnent à l’enseignant respectif de l’enfant. 
Dans certains cas, si les parents le souhaitent, l’enseignante du CHUV prend 
directement contact avec l’enseignant ordinaire de l’enfant malade et informe 
également le directeur.  
4.1.3 Est-ce obligatoire pour un enfant malade d’être suivi scolairement ? Y a-t-il une 
loi ? Un règlement ?  	  
« Les parents peuvent refuser. Il n’y a pas de loi mais c’est un droit de l’enfant d’être 
scolarisé. Je ne sais pas s’il y a un règlement qui existe. De toute façon on y va. » 
ECHUV  
 
Cette réponse confirme l’article 1 de la Charte européenne pour le droit à 
l’enseignement des enfants et adolescents à l’hôpital et à la maison citée dans notre 
cadre théorique. Celle-ci édicte que : 
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« 1. Tout enfant malade a droit à une prise en charge scolaire à l’hôpital ou au 
domicile. »16 
 
Cependant, nous voyons qu’il existe un flou juridique quant à l’existence d’un 
règlement concernant la scolarisation des enfants hospitalisés ou atteints d’une 
maladie grave. Nous avons également effectué diverses recherches et nous n’avons 
également pas trouvé de règlements ou de lois à ce sujet.  
4.1.4 Après combien de jours d’hospitalisation un suivi scolaire est-il mis en place ? 	  
« Si un enfant manque plus de 2 semaines d’école en principe. Mais ça dépend de ce 
qu’il a. Par exemple, si c’est un enfant « muco » et qu’on le suit déjà, il va arriver 
avec ses affaires… On regarde avec eux. C’est toujours sur le terrain. » ECHUV  
 
Ces affirmations nous montrent que nous ne pouvons pas avoir une réponse précise à 
cette question. En effet, l’enseignante du CHUV nous a expliqué que cela variait selon 
les enfants et les traitements qu’ils avaient. Par ailleurs, si nous nous référons à la 
circulaire figurant en annexe17, celle-ci ne mentionne pas un nombre de jours exacts. 
Lorsqu’un enfant vient régulièrement à l’hôpital pour effectuer des dialyses par 
exemple, puisqu’il est suivi au CHUV et connu du service pédiatrique, il sera 
directement pris en charge par une enseignante du CHUV pour effectuer son travail 
scolaire.  
4.1.5 Quel est le suivi scolaire d’un enfant à l’hôpital ?  	  
« Concernant le programme, on est censée plus ou moins le suivre en fonction de ce 
que l’enfant nous dit et de ce que l’enseignant nous demande de faire. » ECHUV  
 
« Oui on utilise le PER même si les écarts sont grands selon les enfants et leur 
enseignant. Par exemple, les enfants venant de France ont des enseignements 
différents. Nous devons donc être très souples. Ce n’est pas en fonction de leur 
maladie mais plutôt en fonction d’où est-ce qu’ils viennent et ce qu’ils suivent. On 
regarde aussi leurs affaires (sacs d’école). Des enseignants sont géniaux et nous 	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  16	  Récupéré le 4 novembre 2012 de http://blogs-ecole.ville-
limoges.fr/index.php?module=blog&desc=default&action=showPage&blog=robert_umdenstock_primaire&page=charte_des
_enfants_hospitalises	  
17 Circulaire en annexe p. 57 
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donnent un classeur entier. Pour les évaluations, on demande aux enseignants de nous 
les donner, on les fait avec les enfants et on les leur redonne (par le biais des parents 
ou par scanner) dans une enveloppe. Ils-elles nous donnent les conditions et on adapte 
avec l’enfant. » ECHUV  
 
Nous constatons que les enseignantes du CHUV essaient de suivre ce qui est indiqué 
dans le plan d’études romand (PER) mais s’adaptent selon la demande de l’enseignant 
respectif et selon les besoins ainsi que les capacités des enfants malades. Elles ne 
peuvent pas faire suivre un programme précis aux élèves et doivent rester très souples 
dans leur enseignement.  
 
De plus, ces propos nous font penser qu’une bonne collaboration entre elles et les 
enseignants respectifs des enfants malades leur facilite le travail.  
4.1.6 Quelle collaboration ont-elles :  
4.1.6.1 Avec les enseignants respectifs des enfants malades ? 	  
« Cela dépend toujours. Très souvent, c’est nous qui allons aux nouvelles car nous 
ne sommes pas encore assez connus. Du coup, il faut oser téléphoner quand on ne 
sait pas vraiment ce qu’a l’enfant. Ce serait chouette que la collaboration aille aussi 
dans l’autre sens car on gagnerait du temps. Cette collaboration est nécessaire mais 
il faut aussi qu’ils-elles soient ouvert-e-s. Si tout à coup je mets sur la feuille « fait » 
mais qu’il n’y a rien car on l’a fait oralement, ils-elles doivent aussi l’accepter. Il 
n’y a pas énormément d’enseignants qui viennent à l’hôpital. » ECHUV  
 
Concernant cette collaboration, nous voyons que comme les enseignantes du CHUV 
sont peu connues des enseignants ordinaires, c’est souvent à elles que relève la tâche 
de prendre contact. Si la prise de contact pouvait se faire dans les deux sens, ce serait 
un gain de temps pour les enseignantes du CHUV.  
 
Pour que la collaboration se passe au mieux, il est important que les enseignants 
ordinaires soient ouverts. Ils doivent par exemple accepter qu’un devoir soit réalisé 
uniquement oralement mais sans traces écrites. Les enseignantes du CHUV 
pourraient établir une circulaire à l’intention des enseignants ordinaires expliquant ce 
qu’est l’école à l’hôpital, leur fonctionnement au niveau scolaire et leur envie de 
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collaborer avec eux. Celle-ci pourrait être introduite en début d’année par les 
directeurs et affichée à la salle des maîtres.  
4.1.6.2 Avec les membres hospitaliers ? 	  
« On doit beaucoup parler avec eux car c’est toujours le côté médical qui prime. Et 
la collaboration avec les professionnels est primordiale, ils nous donnent les petits 
trucs sur comment travailler. Tout ce côté humain est exceptionnel ! » ECHUV  
 
Nous notons qu’une collaboration avec les membres hospitaliers est présente. Elle 
permet une bonne scolarisation des enfants malades. Les ergothérapeutes par 
exemple donnent des astuces aux enseignantes pour remédier à des problèmes de 
motricité fine telle que l’écriture. Pour que l’enseignement se passe au mieux, les 
enseignantes du CHUV ne doivent pas négliger le côté médical et s’adapter aux 
capacités de l’élève malade.  
4.1.6.3 Avec la famille de l’enfant malade ?  	  
Les enseignantes du CHUV sont principalement en contact avec les enfants malades 
mais apprennent à connaître et collaborent avec les membres de sa famille. Elles 
communiquent beaucoup avec les proches de l’enfant lors des visites et ont des 
échanges téléphoniques et électroniques.  
4.1.6.4 Entre elles ?  	  
« Les enfants nous portent, ils ont envie et sont preneurs ! Si nous avons besoin, on 
peut appeler les pédopsychiatres…Mais nous sommes les 3 donc on en parle. » 
ECHUV  
 
Lors de son témoignage, nous avons eu le sentiment que les enseignantes du CHUV 
sont très soudées et peuvent compter les unes sur les autres. Elles communiquent 
beaucoup entre elles et se font confiance. Même lors de moments difficiles, elles ne 
se sentent jamais seules car elles se soutiennent. Toutefois, si elles ont encore des 
questions après s’être concertées, elles ont toujours la possibilité de s’adresser aux 
pédopsychiatres. Elles travaillent parfois en alternance, mais collaborent 
régulièrement, ce qui est nécessaire pour ce métier éprouvant.  
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4.1.7 Est-ce que tous les enseignants sont au courant que les enfants malades sont ou 
peuvent être suivis scolairement à l’hôpital ?  	  
« Absolument pas. Il y a de plus en plus de gens qui sont au courant mais... pour le 
moment, cela ne s’entend pas. » ECHUV 
 
Cette réponse est un point essentiel de notre mémoire : l’école à l’hôpital est 
malheureusement encore très peu connue des enseignants ordinaires. Les directeurs 
ont pourtant été informés de l’existence de l’école à l’hôpital mais ne transmettent 
peut être pas toujours l’information aux enseignants. Ils pourraient en parler en début 
d’année et envoyer une circulaire à tous les enseignants. Néanmoins, il est également 
possible que l’information ait été transmise mais que les enseignants aient oublié par 
la suite.  
 
4.2 Résultats et discussions des questionnaires des enseignantes 
ordinaires  	  
Enseignantes  Année 
scolaire 
Degré scolaire 
(HarmoS) 
Sexe de 
l’enfant 
malade 
Age de 
l’enfant 
malade 
Maladie de 
l’enfant 
E1 2012-2013 4H 
  
Garçon 
 
8 ans 
Tumeur au 
cerveau 
E2 2000-2001 6H 
Fille 
 
11 ans 
Tumeur au 
cerveau 
E3 2010-2011 3H  Fille 7 ans Leucémie 
E4 2012-2013 
Classe de 
développement 
 
Garçon 
 
 
8 ans  
Maladie 
cardiaque 
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4.2.1 Quand et comment les enseignantes ont-elles été informées de la maladie grave de 
leur élève ? 
« Moi j’ai été informée quand j’ai pris le remplacement d’une enseignante partie en 
congé maternité. Donc c’est elle qui m’a informée et qui m’a donné un petit dossier 
écrit qui était plus administratif. (L’enseignante montre le dossier). Voilà là il y a une 
lettre écrite par la maman, là c’est une circulaire pour les parents se trouvant dans la 
classe de Enf1. Et là c’est surtout des documents qu’ils ont fait avec les parents après 
les cycles de chimio. » E1  
 
« Je n’ai pas été informée car c’est moi qui me suis proposée pour prendre cette 
enfant que je savais atteinte d’une tumeur au cerveau. Les parents avaient été mis au 
courant que leur enfant serait déplacée de collège alors qu’elle habitait tout près. Je 
me suis dit que ce n’était pas normal, déjà que la maman devait faire plusieurs trajets 
au CHUV, je me suis alors proposée pour la prendre. C’est vrai aussi que personne 
ne la voulait car c’était un cas assez lourd. » E2  
 
« La maman est venue en classe deux semaines après avoir appris la maladie de 
Enf3. » E3  
 
« Alors j’ai été informée par ma doyenne qui m’a parlé d’un enfant qui serait 
scolarisé à ***, cet enfant venait de *** mais les parents déménageant sur *** car les 
traitements au CHUV sont très très lourds. Les parents ont donc voulu se rapprocher 
du CHUV. Il s’agissait donc de scolariser cet enfant. C’est pour ça que la doyenne 
m’a dit, voilà un enfant qui viendra à l’école à *** mais est-ce que c’est possible dans 
ta classe ? Et je lui ai dit que oui parce que dans ma classe j’ai peu d’enfants puisque 
c’est une classe de développement. C’est donc comme ça que ça s’est passé et on a 
envisagé les choses en fonction des besoins de cet enfant.» E4  
 
Par ces réponses, nous constatons qu’il n’y a pas une personne précise qui effectue 
cette annonce. Celle-ci se fait dans la plupart des cas oralement. Le moment peut 
varier : l’annonce peut se faire avant l’arrivée de l’enfant malade dans la classe mais 
aussi après.  
 
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
30	  
Généralement, les parents sont chargés d’annoncer à l’infirmier scolaire les enfants 
présentant des affections particulières (asthme, allergies, épilepsie, maladie grave ou 
contagieuse etc.). L’infirmier est à disposition des élèves et de leurs parents pour toute 
question relative à la santé et à l’intégration des enfants dans le milieu scolaire. Il 
travaille également en partenariat avec les différents professionnels de l'école 
(psychologues, assistants sociaux, psychomotriciennes, enseignants). Il doit alors 
communiquer avec l’enseignant respectif de l’enfant malade et lui transmettre les 
informations nécessaires. Cependant, il arrive que certains parents ne communiquent 
pas ces informations et les enseignants le découvriront par la suite en observant 
l’enfant dans une situation délicate par exemple.  
 
Le doyen de pédagogie spécialisée regarde avec le doyen du cycle pour la répartition 
des élèves aux besoins spécifiques dans les classes et réfléchissent à un endroit 
adéquat selon la maladie et les difficultés des élèves : accès, facilité, aide, etc. Dans 
certains cas, le doyen vient en parler directement avec l’enseignant respectif de la 
classe, comme ce fut le cas de E4.  
4.2.2 Est-ce que les enseignantes ont été informées sur la maladie et le traitement à 
suivre de l’élève ? Si oui, par qui ? Si non, ont-elles fait des recherches de leur 
côté ? 
« C’est la maîtresse de classe qui m’a avertie et après on a eu une fois une discussion 
avec l’infirmière. Cette discussion concernait le suivi de l’élève, ce qu’il allait se 
passer. Moi je me suis renseignée sur le moment où il avait ces chimios parce que cela 
me paraissait important. Je ne me suis pas renseignée sur sa maladie car pour moi 
c’était assez clair ce qu’on m’avait dit. Donc non je n’ai pas fait de recherches de 
mon côté. » E1  
 
« Oui grâce à la collaboration excellente avec les parents. Je n’ai pas fait de 
recherches particulières car j’avais été déjà bien informée. » E2  
 
« Oui. Par l’infirmière scolaire et une infirmière de liaison du CHUV. » E3  
 
« Oui, par le CHUV, par les parents un petit peu mais les parents parlent très mal le 
français donc ils ne comprenaient pas non plus tout ce qu’on faisait pour leur enfant. 
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C’est le CHUV qui a fait un dossier et qui m’a reçue. J’ai été invitée à participer à un 
réseau pour qu’ils m’expliquent. Donc c’était vraiment bien préparé. J’ai fait des 
recherches de mon côté sur la transplantation bien que les informations étaient 
suffisantes, disons que j’étais prête à l’accueillir sans appréhension. Ils m’ont permis 
de dédramatiser. Voilà, l’enfant fait ce qu’il peut et ce qui compte c’est surtout qu’il 
retrouve une vie normale et qu’on lui donne le temps de la trouver. Mais ce qui est 
important je voulais te dire c’est qu’il y a un réseau qui se constitue à ce moment-là 
quand un enfant revient dans le circuit ordinaire. Je ne sais pas si ça se fait partout 
dans le canton de Vaud mais ici ça se fait vraiment. Il y a cette attention très 
particulière. » E4  
 
Les quatre enseignantes ont été informées sur la maladie de leur élève. La plupart 
n’ont pas eu à faire de recherches personnelles car les informations transmises étaient 
suffisantes. Nous constatons que ces informations viennent souvent du CHUV et des 
parents de l’élève. Si l’enfant était déjà malade lorsque l’enseignante l’a accueilli dans 
sa classe, les informations le concernant sont la plupart du temps transmises par 
l’enseignante précédente.  
 
Nous confirmons qu’il ne faut pas hésiter à recueillir le plus de renseignements 
possibles sur la maladie, de communiquer avec l’infirmier scolaire, les personnes 
ressources ainsi qu’avec les parents. Les enseignants ont actuellement la possibilté de 
se renseigner auprès de l’infirmier scolaire qui peut avoir des documents et 
informations essentielles concernant ces enfants malades grâce au PAIMS (Projet 
d’accueil individualisé – Mesures de santé) mis en place en 2011 dans le canton de 
Vaud. Les infirmiers sont à disposition des enseignants pour expliquer en détail la 
marche à suivre et compléter les documents adéquats, selon la situation de l’enfant 
malade. Ils détiennent des documents où sont recensés les besoins de santé (soins, 
traitements) et d’intégration de ces enfants. Cependant l’enfant malade et sa famille 
sont en droit de ne pas collaborer.  
 
Nous remarquons qu’aucune des enseignantes interrogées ayant eu un élève atteint 
d’une maladie grave ou hospitalisé à partir de 2011 nous a parlé du PAIMS. Sont-elles 
au courant de son existence ? Des informations leur ont-elles été transmises ? Il aurait 
été intéressant de leur poser cette question lors des entretiens mais nous avons nous-
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même découvert ce projet récemment.  
4.2.3 Une information a-t-elle été transmise à la classe ou à l’établissement ? Si oui, par 
qui ? 
« Oui, il y a l’infirmière de l’école qui est venue dans la classe. Moi j’étais pas encore 
là mais c’était en début d’année, elle est venue dans la classe expliquer aux enfants ce 
qu’avait Enf1 et à quoi il fallait faire attention, particulièrement à ne pas le bousculer 
et tout ça. Et après, il y a eu un courrier transmis aux parents, circulaire qui informe 
les parents et demande aux parents d’avertir les parents de Enf1 s’ils sont malades. » 
E1  
 
« J’ai décidé de prendre cette enfant, cela ne me posait pas de problème autrement. A 
ce moment-là, j’ai pris contact avec les parents qui étaient très collaborants. J’ai 
envoyé une lettre à la petite fille pour lui dire qu’elle sera avec moi. Je suis allée la 
voir plusieurs fois. Quand elle est arrivée dans la classe, elle suivait de la 
chimiothérapie et donc n’avait pas de cheveux mais sa maman lui tricotait 
d’adorables petits chapeaux. Au départ, j’ai parlé de son problème à la classe de 
Enf2. On avait discuté avant avec elle et je lui avait dit : « Est-ce que tu veux leur 
expliquer ce que tu as eu ou est-ce que c’est moi qui explique ? ». Elle avait voulu 
expliquer ce qu’elle avait eu et on l’avait un petit peu aidée et il n’y a jamais eu de 
problème de moqueries. » E2  
 
« Oui par la maman, par les infirmières du CHUV et par l’infirmière scolaire, selon 
les besoins. » E3  
 
« Je crois que c’est l’infirmière scolaire qui s’est chargée de transmettre l’information 
pour la classe. C’est donc elle qui avait contact avec les médecins et la famille. Elle a 
été contactée par le CHUV et ensuite le réseau s’est mis en place autour de 
l’infirmière scolaire. C’est donc l’infirmière scolaire qui gérait l’arrivée de cet enfant. 
Elle a écrit une lettre à la direction et à la doyenne pour expliquer et on a rempli une 
sorte de contrat avec les médecins pour voir ce qui était possible et ce qui ne l’était 
pas. » E4  
 
Nous relevons que l’infirmière scolaire a un grand rôle à jouer pour la transmission de 
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l’information. En effet, elle est intervenue pour E1, E3 et E4. Nous trouvons sensé que 
ce soit l’infimière scolaire qui ait ce rôle car elle est à la fois dans le milieu médical et 
le milieu scolaire. De plus, comme vu dans le cadre théorique, les élèves peuvent se 
poser beaucoup de questions et être inquiets quant à la maladie de leur camarade. Elle 
sera donc plus apte à répondre aux questions que les enseignants ordinaires. Les 
psychologues pourraient également intervenir dans les classes pour transmettre 
l’information. En effet, ils sont formés pour aborder ce sujet avec des enfants de 
manière adéquate.  
 
Cependant, d’autres personnes, comme les parents d’élèves et les membres 
hospitaliers par exemple, peuvent intervenir et sont également importants pour 
l’explication de la maladie. Il est bien que ces personnes s’expriment car elles sont en 
contact avec l’enfant malade et peuvent donner des informations explicites et précises.   
 
Nous voyons qu’il n’y a pas de directive précise concernant la personne qui se charge 
d’annoncer et d’expliquer la maladie à la classe de l’élève malade. Dans certains cas, 
comme nous pouvons le voir dans la réponse de E2, les élèves expliquent eux-mêmes 
leur maladie. Cela permet à l’enfant malade de se sentir mieux dans sa classe. En 
revanche, il n’est pas suffisant que seul l’enfant malade explique sa maladie car il va 
s’exprimer avec des mots d’enfants et risque de ne pas être assez clair pour ses 
camarades. De plus, les élèves ont peut-être besoin d’une explication venant d’un 
adulte pour être rassuré.  
4.2.4 Quel est le rôle des enseignants ayant un élève gravement malade dans leur 
classe ? 
« J’ai l’impression que mon rôle c’est d’adapter au mieux mon enseignement, pour 
qu’il ait un lien avec l’école, avec la classe et avec ses apprentissages aussi. Lui 
donner envie d’apprendre, d’apprendre à lire mais sans non plus le « bourrer » 
d’informations à tout prix. Pour moi c’est important de maintenir ça. Après, il est 
important aussi de gérer la dose de ce qu’il peut « ingérer » parce que des fois c’est 
peut être trop. » E1  
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« Avoir une bonne collaboration avec les parents, être positive et rester soi-même. 
Avoir envie d’avoir cet enfant en premier. Soit dire que l’on ne peut pas supporter 
mais il ne faut pas qu’on nous impose car cela va retomber sur l’enfant. » E2  
 
« Se mettre en réseau. » E3  
 
« Mon rôle est d’accueillir l’élève mais l’élève en tant qu’élève. Je veux dire c’est un 
enfant qui arrive avec des problèmes mais moi mon rôle c’est de mettre en place un 
projet pédagogique pour cet enfant. C’est mon rôle de l’accueillir dans les meilleures 
conditions possibles avec des exigences de types scolaires ou préscolaires. C’est un 
gros travail mais en même temps ça peut se faire en collaboration. » E4  
 
Deux points essentiels ressortent de ces réponses : la collaboration et l’adaptation de 
l’enseignement. En effet, comme vu dans le cadre théorique, il est important que les 
enseignants ne se sentent pas seuls et qu’ils n’hésitent pas à demander de l’aide ainsi 
que des renseignements à des personnes ressources et aux parents de l’enfant malade. 
La collaboration est réellement nécessaire pour une bonne prise en charge de la 
situation. Ces différents échanges vont donc aider l’enseignante à accompagner au 
mieux l’enfant malade dans sa scolarité. De plus, comme le soulève à juste titre E4, un 
des rôles pour les enseignants est d’accueillir l’enfant malade dans les meilleures 
conditions possibles. Pour ce faire, il est nécessaire d’élaborer un programme adapté 
aux capacités de l’élève malade. Mais comme le mentionne E1, il faut penser à ne pas 
surcharger l’élève.  
 
Malgré les adaptations à mettre en place pour l’enfant malade, les enseignants doivent 
avoir en tête qu’ils accueillent dans leur classe un élève en tant que tel. Dell’Acqua (in 
Porchet, 2006, p.31) soulève qu’« il faut également considérer que l’enfant désire ne 
pas se sentir malade et ne pas être considéré comme tel. » 
4.2.5 Est-ce que l’élève malade suit le même programme scolaire que ses camarades ? 
Est-ce que les enseignantes doivent adapter leur enseignement pour cet élève ?  
« Oui, il fait la même chose. Il y a juste qu’on lui donne les devoirs le jeudi pour la 
semaine suivante, parce qu’il est très fatigué durant la semaine alors il les fait 
pendant le week-end. Et les autres élèves ont les devoirs le lundi. Mais pour lui je lui 
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les donne avant parce que sinon ça lui fait trop. Il ne peut pas les jours de semaine en 
plus de sa journée d’école faire les devoirs à la maison. En plus, il reste à l’appui les 
lundi et mardi pour s’avancer dans ses devoirs. Donc on lui donne à l’avance et s’il 
en reste, il les fait à l’appui, comme ça il n’a pas une surcharge de travail en dehors 
de l’école.  
Devez/deviez-vous adapter votre enseignement pour cet élève ? 
A la gym, il ne faut pas qu’il court trop. Il est anémique alors il se fatigue facilement. 
Des fois il faut l’observer, parce qu’il n’a pas toujours conscience de ses forces donc 
il faut avoir un œil sur lui. » E1  
 
« Je ne la surchargeais pas. Je lui donnais des petites choses car il y avait tout à coup 
des matières où ça bloquait et là on disait « arrête ». En maths, je lui apprenais les 
bases. En lecture, elle lisait mais à la différence de ce qu’elle faisait avant, des fois 
elle ne comprenait pas tout ce qu’elle lisait. Il fallait la coacher et être présente pour 
par exemple lui lire les consignes. Géo, sciences, je lui collais des feuilles et elle lisait 
mais je n’insistais pas là-dessus, ce n’était pas ma priorité. Mais une chose 
importante est qu’elle se sente bien dans la classe. » E2  
 
« En math, oui. En français, non. On devait adapter et ceci d’autant plus que les 
parents ne parlaient que très peu le français. » E3  
 
« Il suit un programme approprié, à son rythme de travail. Avec un enfant malade on 
ne peut pas travailler comme avec un autre enfant mais les objectifs sont les mêmes 
que pour les autres. Pour lui, comme il n’a pas été scolarisé, il en est au prérequis 
enfantines. Il y a donc un énorme travail à faire. Tout dépend de l’enfant et de ses 
compétences. On ne peut pas tout faire, on fait surtout du français et des maths et 
pendant les autres branches il se repose. Par exemple, j’ai un installé une petite tente 
pour quand il est très fatigué, et quand il a simplement besoin d’être éloigné. » E4  
 
Le but des enseignantes est de faire atteindre les objectifs du plan d’études romand 
(PER) à tous les élèves. Cependant, elles adaptent leur enseignement selon les 
capacités de l’enfant malade. Comme nous le disent E2 et E4, elles préfèrent 
privilégier les branches principales au détriment des autres branches. Ce choix est 
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
36	  
probablement fait pour permettre et donner la possibilité aux enfants malades 
d’atteindre les objectifs de fin d’année. Les élèves ne les atteindront pas tous mais le 
fait de privilégier les branches principales peut déjà réduire le retard de certains 
apprentissages dû à leur absence à cause des traitements et des séjours à l’hôpital.  
4.2.6 Quels ont été les contacts entre les enseignantes et… 
4.2.6.1 La famille de l’enfant malade ? 
« Très bon. Ils ne demandent pas plus d’informations que les autres parents. On les 
voit, mais comme un entretien normal. Enfin la maman vient peut être me parler un 
peu plus souvent, comme pour me parler de la sortie en luge par exemple. Des fois, 
elle vient me dire s’il est vraiment très fatigué ou elle envoie des SMS pour me dire 
que l’IRM s’est bien passé par exemple. Donc on a quand même un lien un peu plus 
proche qu’avec d’autres parents mais après, c’est pas des parents qui sont tout le 
temps là. S’ils sont inquiets ou qu’il y a quelque chose de vraiment important, ils 
vont venir me voir mais sinon non. » E1  
 
« Excellent. » E2  
 
« Réguliers, la maîtresse d’appui et moi-même faisions l’école à la maison. » E3  
 
« Réguliers. Parce qu’ils amènent leur enfant quand il vient plus tard lorsqu’on est à 
la gym. Et là on a toujours un contact, plus l’agenda qui sert comme pour les autres 
élèves. Il a une grande sœur qui est très très impliquée, voire trop impliquée 
d’ailleurs, elle oublie d’avoir l’âge qu’elle a. Elle s’occupe beaucoup de son petit 
frère et quand il y a un souci, que les parents veulent transmettre un message, ils se 
servent souvent d’elle pour être la messagère, c’est elle qui fait le lien. Ca se passe 
très très bien. Maintenant j’essaie de les contacter directement vu que la maman parle 
mieux français parce qu’elle suit des cours, donc je peux lui téléphoner. De toute 
façon, s’il y a quoi que ce soit, j’écris un mot. » E4  
 
En lisant ces réponses, nous soulevons que les enseignantes ont des contacts 
réguliers avec la famille de l’enfant malade, voire plus nombreux qu’avec d’autres 
familles de la classe ce qui est normal vu les circonstances. De plus, elles sont toutes 
d’accord pour dire que les contacts sont très bons avec celles-ci.  
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4.2.6.2 Les intervenants de l’établissement ? 
« Oui, avec l’infirmière et ma collègue. » E1  
 
« Non car c’était l’époque où on se débrouillait tout seul ! Le directeur ne m’a pas 
contactée, c’est moi qui l’ait fait car il voulait déjà la changer d’établissement. Il n’y 
avait pas d’appui du psychologue. » E2  
 
« L’infirmière scolaire a fait la liaison entre le CHUV, l’école et les parents. » E3  
 
« Oui, avec la doyenne en premier et l’infirmière scolaire. Le directeur, lui, est 
intervenu au moment de la signature du contrat. La psychologue n’est pas intervenue 
car il était pris en charge au niveau psy au CHUV. L’infirmière scolaire a joué un 
rôle central. C’est elle qui a amené cet enfant là. » E4  
Nous avons vu précédemment que l’infirmier scolaire peut être très présent lors de 
l’annonce de la maladie d’un élève à la classe. Concernant les contacts avec les 
intervenants de l’établissement, nous voyons à nouveau que l’infirmier scolaire tient 
un rôle important. Comme nous le dit E3, celui-ci effectue souvent les liens entre les 
enseignants et les autres personnes concernées par l’enfant malade.  
4.2.6.3 Les enseignants hospitaliers ou les professionnels de la santé ? 
« Juste l’infirmière scolaire. » E1  
 
« Non. » E2  
 
« Oui et de plus les professionnels de la santé sont venus en classe plusieurs fois 
pour informer les autres élèves sur les précautions à prendre lorsque l’enfant revient 
en classe. » E3  
 
« Oui tout le temps. Avec cardiologues, physiothérapeutes, pédopsychiatres, 
ergothérapeutes, psychomotriciens. Quand c’est nécessaire ils sont là. Il y a beaucoup 
d’intervenants pour cet enfant. Je collabore aussi avec la personne qui va dans la 
famille, qui parle avec la famille parce que pour la famille c’est un traumatisme. » E4  
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E3 et E4 ont eu beaucoup de contacts avec des professionnels de la santé. Ceux-ci ont 
été très présents et certains sont même intervenus en classe. En revanche, pour E1 et 
E2, aucune personne extérieure à l’établissement n’est présente.  
Nous pouvons alors mettre en évidence des disparités entre les établissements. Ils 
n’ont visiblement pas les mêmes pratiques. Dans certains cas, seule l’infirmier scolaire 
est présent. Dans d’autres cas, les membres PPLS (prestations dans le domaine de la 
Psychologie, de la Psychomotricité et de la Logopédie dans le milieu Scolaire) ainsi 
que des médecins du CHUV sont aussi appelés. Ces différences peuvent être en lien 
avec la gravité de la maladie de l’élève et ses besoins. Par exemple, certaines classes 
doivent être informées sur les précautions à prendre lorsque l’enfant malade reviendra 
en classe, car il sera encore fragile et sensible lors de son retour. Les enseignants 
peuvent également collaborer de manière différente: certains demanderont plus 
facilement de l’aide que d’autres.   
4.2.7 Quels sont/étaient les liens entre l’enfant malade et le reste de la classe pendant 
cette période : est-ce que les élèves ont écrit des lettres, fait des dessins, rendu 
visite à l’hôpital ou autre ?   
« Il n’est jamais longtemps absent cette année. Par contre, les autres élèves font 
attention à lui. Ils sont inquiets pour lui. Par contre, l’année passée, avec l’autre 
enseignante, il a été absent. Les élèves ont eu des discussions parce qu’ils étaient très 
inquiets pour lui. » E1  
 
« Il n’y a pas eu de dessins, de lettres, etc. car elle n’a pas été vraiment hospitalisée. 
C’était avant (l’année précédente lorsque Enf2 était dans une autre classe). Pendant 
ses chimio elle était peut-être absente un jour ou deux. Elle voulaittout de suite 
revenir à l’école après. » E2  
« Ils ont fait des lettres et des dessins mais ne sont pas allés à l’hôpital vu la gravité 
de sa maladie (port du masque et désinfection des mains obligatoires). » E3  
« Alors nous on a un petit appareil pour enregistrer, c’est mignon, je crois que j’ai 
gardé le dernier message. On fait ça à chaque fois qu’il est hospitalisé et ils font des 
dessins. C’est l’aide à l’enseignante qui amène les messages vocaux aux autres 
enfants. Ca nous permet d’avoir un lien. Quand il a envie de nous dire quelque chose 
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il peut le faire avec ce petit appareil parce que tu vois il a de la peine à s’exprimer. Il 
a appris le français à l’hôpital. Donc voilà notre façon de faire pour communiquer. » 
E4  
Lorsque l’élève malade est absent, nous voyons que ses camarades de classe restent en 
contact avec lui. Ils lui font des dessins et lui envoient des enregistrements par 
exemple. Nous avions relevé dans le cadre théorique que garder un lien et rester en 
contact avec ses camarades de classe est important pour l’enfant malade. Cela lui 
montre qu’il reste un élève, qu’il a toujours une classe et que ses camarades ne 
l’oublient pas.  
4.2.8 Si l’élève est/était hospitalisé, est-ce que les enseignantes vont/iraient lui rendre 
visite à la maison ou à l’hôpital ? Est-ce qu’elles estiment que c’est leur rôle ?  
« Oui j’aurais envie. Je ne sais pas si ça se fait. Je ferais aussi par exemple une petite 
carte avec les autres élèves et je la lui apporterais. Pour moi c’est un rôle pas 
obligatoire, mais c’est un rôle de relation. C’est le côté humain. » E1  
 
« A la maison oui, je suis allée plusieurs fois. Je ne lui donnais rien à faire. La maman 
passait s’il fallait venir chercher des feuilles,… Oui je pense que c’est mon rôle, je ne 
me suis jamais posée la question. Je suis déjà allée voir quelques élèves à l’hôpital. » 
E2 
 
« A l’hôpital oui et à la maison pour les cours. Sur le plan affectif, il était important 
pour nous de garder le lien et d’entretenir la motivation d’Enf3 afin de l’aider dans 
une perspective de guérison. Cependant, c’était un choix éprouvant sur le plan 
émotionnel et qui nous a demandé beaucoup de temps (programme adapté et 
déplacements). Peut-on refuser moralement d’aller soutenir une de nos élèves qui est 
en grande souffrance ? » E3  
 
« Bien sûr à la maison et à l’hôpital si les parents sont d’accord. Mais il me semble 
que c’est évident de garder un lien avec cet enfant. C’est indispensable. J’estime que 
ça fait partie de mon travail d’enseignante, c’est super important. On est garant des 
objectifs pédagogiques de l’enfant. » E4  
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A l’unanimité, les enseignantes iraient ou vont  rendre visite à leur élève malade. Elles 
estiment que c’est leur rôle car cela permet de maintenir un lien avec lui, de le soutenir 
dans cette épreuve, de le motiver et de l’aider dans une perspective de guérison.  
 
Il est intéressant de relever que E1 ne sait pas si rendre visite à son élève malade est 
une pratique qui se fait. En effet, il n’est pas toujours aisé de savoir jusqu’où les 
enseignants peuvent s’investir sans s’immiscer dans la vie privée de leur élève.  
 
Cependant, même si elles estiment que c’est leur rôle, E3 mentionne que sur le plan 
émotionnel et organisationnel, c’est une épreuve pas facile. La direction met à 
disposition des enseignantes un psychologue par exemple, afin qu’elles puissent 
exprimer ce qu’elles ressentent et leur demander conseils si besoin. Mais c’est aux 
enseignants de prendre contact s’ils estiment cela nécessaire.  
 
Si une enseignante nous avait répondu qu’elle n’irait pas rendre visite à son élève à 
l’hôpital, nous aurions simplement écouté ses arguments, c’est son choix, et nous 
pensons que les enseignantes sont libres d’agir comme elles le souhaitent et n’ont pas 
d’obligation à ce niveau.  
4.2.9 Jusqu’où les enseignantes s’investissent-elles ?  
« J’irais lui rendre visite mais en tant que sa maîtresse, il y a une limite. Je ne vais 
pas par exemple aller le garder un après-midi, ça ce n’est pas mon rôle pour moi. Ce 
n’est pas un copain, ses parents non plus. Mais j’ai à cœur de garder un lien avec lui, 
mais en tant qu’enseignante. » E1  
 
« Jusqu’où mon cœur me dit d’aller. On ne peut pas bloquer une certaine manière de 
faire. Tout dépend, il y aura peut-être des parents qui ne voudront pas. Il ne faut pas 
s’imposer et laisser très libre. On peut toujours téléphoner ou demander. Ces parents-
là nous ont invité à souper, mais il est vrai que c’était aussi des parents hors 
normes… et vu la situation… » E2  
 
« Avec ma collègue, maîtresse d’appui nous avons été chez elle pendant 6 mois à 
raison de 4 périodes par semaine. Nous avons demandé à la direction de rechercher 
une autre enseignante pour la rentrée scolaire suivante car nous étions épuisées. » E3 
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« Moi je garde mon rôle de maîtresse, je reste l’enseignante. Je ne me mêle pas de ce 
qui se passe à la maison, de ce qui se dit. Je garde de la distance, je ne m’implique 
pas trop affectivement pour ne pas ressentir de la pitié, de la peine. Il faut que je reste 
sa maîtresse. » E4  
 
Nous trouvons intéressant de relever que E2 s’est énormément investie, avec la 
maîtresse d’appui, pour l’élève malade. Elle relève tout de même qu’elles ont été 
épuisées à la fin de l’année scolaire. En effet, celles-ci faisaient les déplacements au 
domicile de l’enfant à raison de quatre fois par semaine et cela pendant six mois à côté 
de leur enseignement dans la classe. Cela prend beaucoup d’énergie et de temps. Sur 
le plan émotionnel, il n’est également pas toujours évident de gérer ses émotions. De 
plus, le contact avec la famille était difficile car ils ne parlaient pas bien français, ce 
qui a empêché une bonne communication.  
 
Les enseignantes s’investissent beaucoup pour leur élève tout en gardant leur rôle de 
maîtresse. Elles désirent garder un lien avec l’élève malade, elles sont présentes pour 
lui, mais ne s’immiscent pas dans la vie privée de la famille et gardent une certaine 
distance. Nous pensons qu’il est bien d’agir ainsi car cela permet de garder un contact 
avec l’élève malade jusqu’à son retour en classe sans toutefois trop s’impliquer sur le 
plan affectif. Il est important que l’enfant malade sache que sa maîtresse ne l’oublie 
pas et que, malgré son hospitalisation, il reste son élève. En revanche, il est nécessaire 
que les enseignantes mettent une certaine limite entre elle et leur élève malade, car il 
ne faudrait pas qu’elles s’impliquent démesurément.   
4.2.10 Est-ce que les enseignantes ont été confrontées à des difficultés, des obstacles, des 
contraintes ?  
« Non ça va je trouve. Il y a juste des fois où je me questionne, je me demande si je ne 
lui demande pas trop. Je me demande des fois où se trouve la limite, où est-ce que 
c’est trop pour lui et jusqu’à quel point il le montre. J’ai peur des fois qu’il fasse trop 
alors qu’il aurait besoin de repos. » E1  
 
« Dans ce cas-là non mais dans d’autres cas oui. » E2  
 
« Les parents étaient allophones, ils ne pouvaient pas aider Enf3 dans ses devoirs et il 
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était très difficile de communiquer avec eux. Il a fallu aussi tenir compte des 
traitements, des complications et de la fatigue d’Enf3. Dans l’idéal, il aurait fallu 
trouver quelqu’un de très souple et disponible pouvant se déplacer en fonction de 
l’état de santé d’Enf3, ce qui n’était pas notre cas. » E3 
 
« Non ça va, il y a des contraintes dues à sa prise en charge particulière, mais je veux 
dire on fait avec, on adapte notre travail. Les difficultés sont pratiques comme je 
disais. Je n’ai pas peur parce que je suis au courant, j’ai toutes les données en main. 
Donc des contraintes il y en a mais dans la mesure où on accepte l’élève, on est obligé 
d’y adhérer. » E4  
 
Nous pouvons soulever plusieurs points. Tout d’abord, nous voyons que E1 éprouve 
parfois une certaine peur concernant les capacités de son élève malade ; elle n’aimerait 
pas qu’il en fasse trop alors qu’il est fatigué et aurait besoin de se reposer. Nous 
trouvons normal qu’elle se questionne car pour certains enfants malades, il est difficile 
de connaître leur limite et d’en faire part à leur enseignant. De plus, les élèves malades 
vont peut-être tout faire pour ne pas se sentir différents.  
 
L’enseignant peut alors demander à l’enfant malade si sa journée s’est bien passée, ce 
qu’il ressent lors d’une activité ou à la fin de la journée et l’aider à nommer et à 
exprimer ses émotions en faisant divers jeux. Il peut aussi lui apprendre à demander de 
l’aide et du soutien quand il en a besoin. Il est important de savoir observer l’élève 
malade et de rester attentif aux conséquences des effets secondaires de certains 
traitements (fatigue, changement de l’apparence). Pour aider l’enfant malade, on peut 
par exemple établir avec lui un programme clair avec des délais bien définis qui peut 
l’aider à s’organiser et à retrouver un rythme scolaire normal. On peut aussi organiser 
un moment spécial de dialogue au cours duquel chacun aura l’occasion d’être entendu 
et écouté. Si nécessaire, l’enseignant peut par exemple installer une « boîte aux 
lettres » dans laquelle chaque élève pourra y mettre ses impressions, ses soucis et ses 
questions du moment sous forme écrite ou de dessins.  
 
Pour E3, la difficulté principale est la communication avec les parents car ceux-ci sont 
allophones. En effet, comme nous l’avons dit précédemment, la collaboration avec les 
parents est nécessaire et sans une bonne communication celle-ci risque d’être difficile.  
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Les propos de E4 nous montrent que les difficultés et contraintes peuvent être aussi 
d’ordre pratique (l’élève n’a pas le droit de faire du sport, de sortir à la récréation par 
exemple). Cependant, grâce aux informations reçues, au soutien fourni et à 
l’adaptation de son enseignement, elle arrive à faire face aux difficultés rencontrées.  
4.2.11 Est-ce que les enseignantes ont reçu une aide pour pouvoir gérer l’enfant malade 
dans leur classe ?  
« J’ai pas eu besoin de demander de l’aide parce que je trouvais que ça allait. Il n’y a 
pas besoin vraiment d’aide, il y a besoin d’adaptations, comme pour les devoirs par 
exemple. » E1  
 
« J’avais une enseignante d’appui plus souvent que la normale pour que Enf2 soit 
plus à l’aise. Je n’avais pas besoin d’aide en plus. » E2  
 
« Une fois malade, Enf3 n’a quasiment plus été en classe. » E3  
 
« Oui, j’ai demandé à ce que je puisse bénéficier d’une aide à l’enseignante pour la 
récré jusqu’à midi et ça a été accepté sans problème par le département. Ca aurait été 
compliqué pour moi à gérer si j’avais dû surveiller la récré. » E4  
 
Nous constatons que les enseignantes qui ont désiré une aide en ont bénéficié. 
Concernant le type d’aide reçu, il s’agit principalement d’aide à l’enseignant, cela 
signifie qu’une personne vient aider l’enseignante dans sa classe. Les enseignantes ont 
dû adapter leur enseignement pour accompagner au mieux l’enfant malade dans ses 
apprentissages. L’aide à l’enseignant est donc un bon appui. Mais est-ce suffisant ? 
Nous nous questionnons à ce propos. Avoir un enfant malade dans sa classe n’est pas 
toujours évident à gérer sur le plan émotionnel. Il serait bien de pouvoir bénéfier d’un 
soutien psychologique pour pouvoir en parler. Il aurait été intéressant d’aller plus loin 
en leur posant la question suivante : cette aide reçue était-elle suffisante ? Avez-vous 
été soutenu psychologiquement ? Y a-t-il eu une personne à laquelle vous pouviez 
vous confier et partager vos sentiments si besoin ?  
4.2.12 Est-ce que les enseignantes se sentent soutenues face à cette situation ?  
« Des fois, si je croise l’infirmière, elle me demande des nouvelles, si ça va avec 
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Enf1. » E1  
 
« Non, mais nous n’en avions pas besoin. » E2  
 
« Oui l’infirmière scolaire et le CHUV ont été d’un grand soutien. » E3  
 
« Ah oui ! Oui oui tout à fait. Dès que j’ai un souci je peux appeler un médecin ou 
l’assistante sociale. » E4 
 
Contrairement à ce que nous pensions, les enseignantes disent être soutenues, 
notamment par l’infirmier scolaire, des membres du CHUV et une assitante sociale. 
En revanche, nous avons l’impression que ce soutien concerne plutôt la gestion de 
l’élève en classe ainsi que sa santé mais que les enseignantes ne reçoivent pas de 
soutien pour leurs propres besoins.  
 
Concernant E1, nous nous posons la question suivante : le soutien de l’infirmière 
scolaire suffit-il ? Il aurait été intéressant d’approfondir cette question lors de 
l’entretien. E2 dit n’en avoir pas besoin. Mais était-ce vraiment le cas ? E2 collaborait 
beaucoup avec une enseignante d’appui, peut-être était-ce satisfaisant pour elle. Nous 
savons que leur contact était excellent et qu’elles avaient une grande confiance en 
l’autre. Pour E3, l’infirmière scolaire et des membres du CHUV ont été très présents. 
Ils sont venus plusieurs fois dans la classe pour parler aux élèves et prenaient contact 
avec l’enseignante régulièrement, ce qui peut être rassurant. E4 mentionne que si elle a 
un souci ou une question elle peut sans autre s’adresser à l’assistante sociale de  la 
famille de l’élève ou au cardiologue du CHUV qui suit son élève. Elle peut donc 
s’adresser à des personnes précises qui sont en contact avec son élève malade.  
4.2.13 Quels auraient été leurs besoins ?  
« Quand je suis arrivée, et que j’ai eu les informations par l’autre collègue, je me suis 
dit que la situation était vraiment grave. J’avais l’impression que tout était sur un 
bout de papier, c’était étrange. Là j’aurais peut-être aimé avoir plus d’informations. 
Peut-être que j’aurais dû aller voir l’infirmière et lui demander ce qui se passait 
vraiment. » E1  
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« Je ne sais pas si j’avais vraiment des besoins, j’ai fait face. » E2  
 
« Un peu plus de communication de la part des parents mais ce n’était pas possible 
dans le cas présent car eux-mêmes avaient de la peine à communiquer en français. » 
E3  
 
« Alors mes besoins c’est une aide pour tous les moments de transition, pour que je 
puisse me concentrer sur sa scolarité pure. J’ai demandé et ils (la direction) m’ont 
donné ce dont j’avais besoin. Les réseaux du SESAF (Services de l’Enseignement 
Spécialisé et de l’Appui à la Formation) sont importants parce qu’on peut y dire ce 
que l’on vit. » E4  
 
Nous constatons qu’il aurait été nécessaire pour E1 de recevoir davantage 
d’informations. Le fait que les informations principales soient sous forme écrite ne 
rassure pas l’enseignante. La gestion d’une telle situation peut s’avérer difficile et il 
aurait été rassurant qu’une personne, l’infirmière scolaire par exemple, puisse en 
parler avec elle pour lui fournir les explications nécessaires et répondre à ses 
questions. 
 
E4 soulève l’importance des réseaux SESAF pour y partager ce qu’elle vit, ce qui se 
passe avec son élève. Cette phrase nous interpelle et nous montre aussi l’importance 
de pouvoir se confier à quelqu’un, de faire part de ces inquiétudes, ou autre.  
4.2.14 Est-ce que les enseignantes connaissent des lois, règlements, directives pour le 
suivi scolaire d’un enfant gravement malade ?  
« Non, je ne sais pas. » E1  
 
« Non… » E2  
 
« Il y a des personnes de référence auxquelles il faut s’adresser. » E3  
 
« Des règlements par rapport à la scolarisation ? Tout enfant a le droit d’être 
scolarisé c’est dans la loi scolaire. Je ne sais pas si pour les enfants malades c’est 
dans la loi mais tout ce que je sais c’est que tout enfant a le droit à une scolarisation 
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quel que soit ses problèmes ou ses difficultés. Pour ce qui me concerne, il y avait un 
règlement mis en place pour ce qui était fait pour chaque enfant. Mais par exemple 
pour des lois propres au canton de Vaud on ne m’en a jamais parlé. » E4  
 
Aucune des enseignantes ne connaît de lois traitant spécifiquement de la scolarité 
d’enfants hospitalisés ou atteints d’une maladie grave. Cependant, E4 relève que la loi 
scolaire cite que tout enfant a le droit d’être scolarisé. Nous pensons que cette loi n’est 
pas suffisante car elle est très générale et il serait necessaire d’avoir des informations 
plus détaillées et précises afin de savoir comment s’y prendre.  
4.2.15 Est-ce que les enseignantes connaissent l’existence de l’école à l’hôpital ? 
« Oui. Je sais parce que je fais de la danse avec quelqu’un qui travaille dans cette 
école. » E1  
 
« Oui. Je le savais car j’avais vu des émissions là-dessus mais pas par l’école. Je 
m’étais demandée si une fois je ne ferais pas un truc comme ça. » E2  
 
« Oui. » E3  
 
« Je savais que ça a existé à l’hôpital orthopédique mais je ne savais pas qu’il y avait 
une école au CHUV, c’est toi qui me l’a appris. Je savais qu’il y avait des 
enseignantes qui allaient à l’hôpital mais je ne savais pas qu’il y avait une école.» E4  
 
A la suite de l’entretien avec ECHUV qui a insisté sur le fait que l’école à l’hôpital est 
encore très peu connue des enseignants, nous avons été surprises des réponses ci-
dessus. Sur les quatre enseignantes interrogées, trois d’entre elles en ont déjà entendu 
parler. Cependant, nous constatons qu’elles connaissent l’école à l’hôpital par un autre 
biais que l’établissement où elles enseignent : pourquoi l’information n’est-elle pas 
transmise d’office à tous les enseignants ?   
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5 Synthèse  
5.1 Points principaux de notre analyse  
Dans cette partie, nous allons mettre en évidence les points principaux de notre analyse.  
5.1.1 Prise de contact entre les enseignantes du CHUV et les enseignantes ordinaires  
La prise de contact se fait généralement par les enseignantes du CHUV. Cela est 
principalement dû au fait que l’école à l’hôpital est encore méconnue par la plupart des 
enseignants ordinaires. Toutefois, nous voyons une autre raison à ceci. En effet, après avoir 
interrogé ECHUV, nous nous sommes rendu compte qu’elle était souvent informée de 
l’hospitalisation de l’élève malade avant l’enseignante ordinaire. Cependant, pour éviter une 
surcharge de travail du côté des enseignantes du CHUV, il serait nécessaire que la prise de 
contact se fasse également par les enseignants ordinaires. Mais pour ce faire, ceux-ci doivent 
bien évidemment avoir été avertis quant à l’existence d’un tel dispositif et avoir reçu les 
coordonnées des enseignants du CHUV.  
5.1.2 Adaptations de l’enseignement  
Tant du côté des enseignantes du CHUV que du côté des enseignantes ordinaires, nous 
voyons qu’elles adaptent leur enseignement en fonction des capacités et possibilités des 
élèves malades. Leur but est de leur faire atteindre les objectifs du Plan d’études Romand en 
privilégiant les branches principales. Par contre, à la différence des enseignants ordinaires qui 
ont un horaire fixe avec un nombre de périodes à donner, les enseignantes du CHUV doivent 
être souples dans leur manière de planifier les leçons car elles doivent sans cesse s’adapter 
aux capacités de l’élève malade et prendre en compte l’enseignement donné dans sa classe 
respective.  
5.1.3 Existence de lois et règlements  
Le droit à la scolarité pour tous les enfants est mis en avant. Toutefois, ce droit est très général 
et nous sommes étonnées qu’aucune des enseignantes ne soulève une loi qui traite plus  
spécifiquement de la scolarité d’un enfant atteint d’une maladie grave. Nous en concluons 
qu’il n’en existe pas pour le canton de Vaud. Pourtant, dans la LEO nous voyons une 
évolution dans la volonté d’intégrer les élèves nécessitant des besoins spécifiques et il aurait 
été intéressant qu’une d’entre elles le relève.  
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5.1.4 Collaboration  
La collaboration avec toutes les personnes étant en lien avec l’élève malade est essentielle 
pour le soutenir et l’accompagner au mieux. Elle se fait entre le milieu scolaire, le milieu 
hospitalier et le milieu familial. Ces trois milieux dépendent les uns des autres et des échanges 
entre eux sont toujours présents.  
 
Cette collaboration peut être représentée par un schéma de la manière suivante :  
M : élève malade 
E : école  
H : hôpital  
F : famille 
 
 
 
 
 
 
5.1.5 Connaissance de l’école à l’hôpital  
Lors de notre entretien avec ECHUV, celle-ci nous a fait part que l’école à l’hôpital était 
malheureusement encore très peu connue des enseignantes ordinaires. En effet, selon elle, il y 
a un manque d’informations sur l’existence et le fonctionnement de l’école à l’hôpital auprès 
des enseignantes ordinaires. Nous pensons donc qu’il serait bien que les directeurs en parlent 
lors de la conférence en début d’année et qu’une circulaire soit affichée dans les salles des 
maîtres. Le fait que l’école à l’hôpital soit connue de tous serait un réel gain de temps pour la 
mise en route scolaire des élèves hospitalisés. Les enseignants ordinaires pourraient ainsi 
contacter rapidement l’enseignante du CHUV et ensemble, ils pourraient collaborer pour la 
mise en place d’un suivi scolaire adéquat.   
 
La possibilité de pouvoir bénéficier d’un suivi scolaire à l’hôpital est une véritable 
opportunité pour les enfants hospitalisés en âge d’être scolarisé. Ouverte depuis la rentrée 
scolaire 2009, l’école à l’hôpital permet à ces enfants de suivre le programme malgré leurs 
absences dans leur classe et est un moyen de rester en lien avec leur « métier d’élève ». Un 
des bienfaits est aussi que, malgré ce qu’on pourrait penser, les enfants retrouvent un statut 
d’enfant « normal » grâce à l’école et ont une grande envie d’apprendre. Ce message doit 
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donc absolument être transmis aux enseignants.  
5.1.6 Soutien des enseignantes ordinaires  
Les enseignantes ordinaires que nous avons interrogées se trouvent plutôt soutenues. 
L’infirmière scolaire paraît très présente, notamment pour transmettre des informations sur la 
maladie de l’élève. Une des enseignantes nous explique également qu’en cas de besoin, elle 
peut s’adresser à un cardiologue du CHUV pour lui demander conseil ou lui poser des 
questions.  
 
Nous avons le sentiment que les enseignantes sont aidées pour accueillir l’élève dans leur  
classe en début ou en cours d’année scolaire. Cependant, nous avons constaté que si elles 
désirent un soutien personnel, rien ne leur est proposé. Il pourrait être utile de donner aux 
enseignantes une liste de personnes auxquelles elles peuvent s’adresser si elles en éprouvent 
le besoin.  
5.1.7 Informations données aux enseignantes ordinaires  
Des informations sur la maladie de l’élève ont été données aux enseignantes. Celles-ci ont été 
transmises par diverses personnes ; l’infirmière scolaire, les parents de l’enfant malade, une 
collègue ayant eu l’élève dans sa classe. 
 
Pour un bon accueil et suivi de l’enfant malade dans la classe, il est nécessaire que les 
enseignants soient informés au mieux. Cela, pour se sentir rassurés par exemple et qu’ils 
sachent à qui s’adresser pour obtenir les renseignements désirés. 
5.1.8 Rôle des enseignants  
Les enseignantes s’investissent beaucoup pour leur élève malade. Elles prennent leur rôle très 
à cœur et font leur maximum pour lui permettre de s’intégrer au mieux dans leur classe 
malgré ses diverses absences et/ou ses capacités affaiblies à cause de la maladie. Elles 
adaptent leur programme et se soucient de leur santé. Elles se demandent d’ailleurs 
régulièrement si leur élève n’est pas trop fatigué ou si elles ne leur en demandent pas trop.  
 
Toutes les enseignantes estiment que c’est leur rôle d’aller rendre visite à leur élève à 
l’hôpital pour maintenir un lien avec lui et lui montrer qu’elles pensent à lui et ne l’oublient 
pas.  
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Elles soulèvent que la collaboration est essentielle. Elles communiquent beaucoup avec les 
intervenants de la santé du milieu scolaire ou hospitalier selon les besoins. Si le contact avec 
les parents est possible, elles communiquent régulièrement avec eux sans toutefois s’immiscer 
dans la vie privée de la famille. Cependant, nous avons vu que certaines situations, comme 
donner des cours à domicile, peuvent devenir éprouvantes à la longue sur le plan 
organisationnel et émotionnel.  
 
Avoir un enfant atteint d’une maladie grave dans sa classe n’est pas une chose facile pour tout 
le monde. Il faut savoir gérer ses émotions et adopter une attitude positive face à l’élève pour 
lui donner espoir. Une chose essentielle qu’il ne faut pas sous-estimer est que l’école joue un 
rôle non négligeable en rendant à l’enfant malade son statut d’élève.  
Les enseignantes ordinaires ne doivent pas hésiter à demander de l’aide en cas de besoin et 
faire appel à un psychologue ou à un infirmier scolaire pour en parler. 
5.1.9 Besoins des enseignantes 
Comme dit précédemment, les enseignantes disent être soutenues dans l’accompagnement 
d’un élève atteint d’une maladie grave dans leur classe.  
 
Cependant, nous pouvons soulever qu’il existe parfois un manque de transmission 
d’informations quant à la maladie de l’élève par exemple. Les renseignements principaux 
seulement sous forme écrite ne suffisent parfois pas et il serait nécessaire de pouvoir en parler 
de vive voix avec des personnes ressources mises à disposition des enseignants pour ce genre 
de situation.  
 
Nous avons réalisé qu’il ne faut pas que les enseignants hésitent à demander le plus 
d’informations possibles sur la maladie et à communiquer avec différents intervenants 
(parents, infirmier scolaire,…). L’importance des réseaux mis en place est une bonne chose 
pour y partager ses ressentis et ses diverses interrogations s’il y en a.  
 
L’infirmier scolaire peut détenir des informations importantes concernant ces enfants grâce au 
PAIMS (Projet d’accueil individualisé – Mesures de santé) mis en place en 2011. Des 
documents où sont recensés les besoins de santé et d’intégration de ces élèves sont à 
disposition des enseignants ordinaires si les parents ont été d’accord de collaborer. Cette 
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information n’a peut-être pas été transmise aux enseignantes car aucune d’entre elles nous en 
a parlé. Il serait alors utile de les renseigner à ce sujet.  
5.2 Limites de notre recherche  
Après avoir déterminé la problématique de notre mémoire, nous avons choisi la manière qui 
nous paraissait la plus adéquate pour récolter nos données tout en sachant que nous ne 
pourrions pas avoir un vaste échantillonnage. En effet, nous avons pu interroger uniquement 
quatre enseignantes et cela n’est pas suffisant pour en tirer des résultats exhaustifs 
représentant les enseignants ordinaires vaudois.  
Une première raison à cela est qu’il n’a pas été évident de trouver des enseignants ayant ou 
ayant eu un élève atteint d’une maladie grave dans leur classe étant d’accord de collaborer à 
notre recherche. Nous avons pu contacter ces enseignantes grâce au bouche à oreille et à notre 
entourage. Mais il aurait été bénéfique de pouvoir en interroger plus dans le but d’avoir un 
échantillonnage plus large. Toutefois, cela prend beaucoup de temps et il n’a pas été possible 
de le faire.  
Pour avoir un plus grand échantillonnage, nous aurions pu envoyer des questionnaires écrits. 
Cependant, nous pensons que le fait d’avoir réalisé des entretiens semi-directifs nous a permis 
de poser des questions ouvertes qui ont abouti à des questions détaillées. Ces entretiens nous 
ont également permis de relancer les personnes lorsque leurs réponses n’étaient pas claires ou 
pas assez étoffées. Avec cette façon de faire, nous avons donc obtenu une analyse plus 
développée que si nous avions envoyé des questionnaires. D’ailleurs, pour illustrer ce propos, 
une enseignante qui n’était pas disponible pour un entretien nous a répondu par écrit et en 
lisant son questionnaire, nous avons constaté que ses réponses étaient vagues et peu précises. 
Nous avons alors dû la recontacter pour des compléments d’informations. Cela ne se serait 
probablement pas produit si les questions avaient été posées oralement.  
 
Concernant nos questionnaires, en analysant les données récoltées, nous nous sommes rendu 
compte que certaines de nos questions manquaient parfois de précision et n’étaient pas assez 
ciblées. En effet, il est arrivé que des réponses sur le même sujet apparaissent à des endroits 
différents. Nous avons également le regret de ne pas avoir pu poser certaines questions qui 
nous sont apparues en cours de route. Il aurait notamment été intéressant de savoir si les 
enseignantes avaient entendu parler du PAIMS.   
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6 Conclusion 
En définissant la problématique de notre mémoire, nous désirions principalement savoir si les 
enseignants ordinaires, ayant un élève hospitalisé ou atteint d’une maladie grave dans leur 
classe, étaient soutenus et quels dispositifs étaient mis à leur disposition. Avant 
d’entreprendre nos recherches, notre hypothèse de départ était que les enseignants ordinaires 
ne sont pas vraiment soutenus et guidés dans le suivi scolaire d’un enfant gravement malade. 
Un de nos buts était alors de leur proposer des pistes pour les aider à affronter cette situation 
éprouvante.  
 
Au départ, nous avons accordé une grande importance aux lois et règlements existants sur ce 
thème. Nous nous sommes questionnées sur ce qui était présent ou absent à propos de cette 
thématique et nous voulions par la suite essayer de faire un lien avec ce qu’il se passait 
réellement sur le terrain. Cependant, nous nous sommes rendu compte qu’il n’existait pas de 
lois spécifiques concernant ce sujet même si dans la loi scolaire actuelle l’envie d’intégrer 
tous les enfants est présente. Après y avoir réfléchi, nous nous sommes alors demandées s’il 
était réellement nécessaire qu’une loi précise soit rédigée. Il n’est pas aisé de généraliser cette 
problématique sous forme de loi et chaque situation est différente. En revanche, il pourrait 
être utile qu’un petit règlement à ce sujet soit établi au sein de chaque établissement scolaire 
pour clarifier les devoirs et les droits des enseignants ayant un élève hospitalisé ou atteint 
d’une maladie grave dans leur classe.   
 
A la suite de nos différents entretiens, notre vision de la situation a évolué et nous n’avons 
désormais plus le même regard sur notre problématique. En effet, n’ayant jamais entendu 
parlé de dispositifs ou de soutiens mis à disposition des enseignants ayant un élève hospitalisé 
ou atteint d’une maladie grave dans leur classe durant notre formation à la HEP et/ou durant 
nos stages, nous en avons conclu trop hâtivement qu’il n’y en avait pas ou très peu. Mais, 
nous avons vite réalisé lors de nos entretiens, même malgré notre faible échantillonnage, que 
les enseignants reçoivent des renseignements précis sur leur élève malade et bénéficient d’un 
certain soutien s’ils le désirent. En revanche, nous avons tout de même constaté qu’il existe 
un manque d’informations. Certains dispositifs tels que l’école à l’hôpital, GRAFIC, PAIMS 
sont encore très peu connus des enseignants et il serait utile que ceux-ci en soient avertis. 
Nous trouvons cela dommage et nous espérons que notre mémoire aidera un peu à changer les 
pratiques. Il serait important qu’une petite brochure avec quelques informations utiles et 
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pratiques leur soit transmise. Dans celle-ci pourrait figurer une liste de personnes auxquelles 
ils peuvent s’adresser, un descriptif des différents dispositifs, des informations théoriques et 
pratiques concernant quelques maladies et des liens Internet auxquels ils peuvent se référer. 
Cela permettrait de les rassurer et de se sentir accompagnés. 
 
Toutefois, il est important de soulever que nos résultats sont obtenus à partir d’un 
échantillonnage assez maigre par manque de temps à disposition. Pour poursuivre notre 
réflexion sur le sujet, il serait intéressant d’interroger des directeurs d’établissement, un plus 
grand nombre d’enseignants ayant un élève hospitalisé ou atteint d’une maladie grave dans 
leur classe et des intervenants de la santé (infirmiers, psychologues, médecins du CHUV). Il 
serait également pertinent de contacter des parents ayant été confrontés à cette situation pour 
approfondir davantage ce que peut ressentir un élève malade dans cette situation. Ainsi, cela 
nous permettrait d’avoir des résultats plus représentatifs que ceux que nous avons obtenus. 
Nous pourrions également faire des recherches dans d’autres cantons et autres pays afin de 
voir ce qu’il se passe. Quels sont les dispositifs mis en place ? Existe-t-il l’école à l’hôpital ? 
Cette comparaison pourrait peut-être nous aider à proposer quelques pistes supplémentaires. 
 
Finalement, réaliser ce mémoire nous a permis de découvrir les dispositifs qui peuvent être 
utiles aux enseignants confrontés à notre problématique, qu’il ne faut pas affronter seul cette 
situation et ne pas hésiter à demander de l’aide. La collaboration est un point essentiel, il est 
important d’avoir un contact et de communiquer avec un maximum de personnes étant en lien 
avec l’enfant malade. Ce travail nous a également donné la chance de rencontrer des 
personnes très touchantes, notamment l’enseignante du CHUV lors d’un moment qui fut très 
émouvant. Nous espérons avoir pu soulever quelques points utiles et donner des pistes utiles 
nécessaires pour accompagner au mieux les enseignants confrontés à ce genre de situation.  
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
54	  
7 Bibliographie 
Sites Internet  
	  
http://www.chuv.ch/le-chuv-en-bref.htm Site du Centre hospitalier universitaire vaudois 
(CHUV) (consulté le 15 janvier 2013) 
 
http://www.cnrtl.fr/definition/maladie Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales 
(consulté le 15 janvier 2013) 
 
http://www.who.int/topics/chronic_diseases/fr/index.html Site de l’Organisation mondiale de 
la Santé (OMS) (consulté le 15 janvier 2013) 
 
http://www.lhsc.on.ca/Patients_Families_Visitors/Childrens_Hospital/Programs_and_services
/Aiderlesecoles.pdf Site du programme de soutien aux écoles concernant le cancer infantile du 
Children’s Hospital, London Health Sciences Centre (consulté le 21 février 2013) 
 
http://pediadol.org/Aider-les-enfants-gravement.html Site Pédiadol (consulté le 21 février 
2013) 
 
http://gers-sociologie.fr/methodes/l-entretien-semi-directif Groupe d’Etude et de Recherche 
Sociales (GERS) : le questionnaire et l’entretien semi-directif. (consulté le 28 mars 2013) 
 
http://www.vd.ch/themes/formation/sante-a-lecole/prestations/integration-scolaire/ Site 
officiel du Canton de Vaud : Projet d’accueil individualisé – Mesures de santé 
(PAIMS) (consulté le 26 avril 2013)  
 
http://www.vd.ch/themes/formation/sante-a-lecole/prestations/grafic/ Site officiel du Canton 
de Vaud : Groupe Ressources d'Accompagnement et de Formation en cas d'Incident Critique 
(GRAFIC) (consulté le 1 mai 2013) 
 
http://www.vd.ch/themes/formation/pedagogie-specialisee/psychologues-psychomotriciens-
et-logopedistes/services-ppls/  Site officiel du Canton de Vaud : Pédagogie spécialisée  
 
http://www.vd.ch/autorites/departements/dfjc/sesaf/ Site officiel du Canton de Vaud : Service 
de l'enseignement spécialisé et de l'appui à la formation 
 
Ouvrages 
Dell’Acqua, U., Paulhus, E., Serrano, J.(1989). Face à l’enfant qui souffre. Paris : Fleurus 
Legendre, R. (1993). Dictionnaire actuel de l'éducation (2e édition). Montréal/ Paris : Guérin 
Lieury, A., Fenouillet, F.(1996). Motivation et réussite scolaire. Paris : Dunod  
 
Ollivier, M.-P. (1998). La maladie grave, une épreuve de vie. Paris : L’Harmattan  
 
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
55	  
Roussel, P,. Wacheux, F. (2005). Management des ressources humaines :  Méthodes de 
recherche en sciences humaines et sociales .  De Boeck Supérieur. 
 
Mémoire professionnel 
Porchet, H. (2006). Scolarisation et maladie grave : structures et enjeux. Lausanne : Haute 
Ecole Pédagogique. 
 
Revues  
Cifali, M. (2001). Accompagner un élève souffrant. Les cahiers pédagogiques, n°380, pp.12-
14 
 
Articles sur Internet  
Appelboom, J., Quinart, D. (2006). The Robert Dubois School and the sick child : 
psychological aspects. Rev Med Brux 27 Spec No : Sp109-110 URL : 
http://www.google.ch/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&ved=0CDYQFjAB&
url=http%3A%2F%2Fwww.amub.be%2Frmb%2Fdownload_pdf.php%3Farticle%3D336%26
filename%3DRMB27Spec.EcoleRobertDubois.pdf&ei=QYafUe34JY6YhQeAjIGwBA&usg
=AFQjCNG0bwPtCf2REH1NCL65DThd3C53zw&bvm=bv.47008514,d.ZG4 
 
Chartes, lois, règlements  
Déclaration universelle des droits de l’homme de 10 décembre 1948 à Paris : Art.26. 
Récupéré le 4 novembre 2012 de http://www.un.org/fr/documents/udhr/ 
 
Déclaration universelle des droits de l’enfant du 20 novembre 1959 : Principe 5. Récupéré le 
4 novembre 2012 de http://www.droitsenfant.org/normes/declaration-1959/texte-integral-
declaration-droits-enfant-1959/ 
Charte européenne pour le droit à l’enseignement des enfants et adolescents à l’hôpital et à 
la maison du 19 mai 2000 à Barcelone. Récupéré le 4 novembre 2012 de http://blogs-
ecole.ville-
limoges.fr/index.php?module=blog&desc=default&action=showPage&blog=robert_umdensto
ck_primaire&page=charte_des_enfants_hospitalises 
 
Loi sur l’enseignement obligatoire (LEO) du 4 septembre 2011. Récupéré le 4 novembre 2012 
de 
http://www.vd.ch/fileadmin/user_upload/organisation/dfj/dgeo/fichiers_pdf/LEO_Version_ad
optée_GC.pdf 	  
 
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
56	  
8 Annexes 
Annexe I : circulaire du suivi scolaire à l’hôpital destinée aux parents 
des enfants hospitalisés………………………………………………………………... 57 
Annexe II : questionnaire à l’enseignante du CHUV……………………………….. 58 
Annexe III : questionnaires aux enseignantes ordinaires…………………………... 60 
Annexe IV : retranscription de l’entretien avec l’enseignante  
du CHUV (ECHUV)…………………………………………………........................... 62 
 
Annexe V : retranscription des entretiens avec les enseignantes  
ordinaires…………………………………………………………………………..….. 69 
• E1 (tumeur au 
cerveau)………………………………………………………………………… 69 
• E2 (tumeur au 
cerveau)………………………………………………………............................ 75 
• E3 (leucémie)…………………………………….…………………………….. 81 
• E4 (maladie 
cardiaque)……………………………………………………...……………….. 85 
 
 
 
  
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
57	  
Annexe I : circulaire du suivi scolaire à l’hôpital destinée aux 
parents des enfants hospitalisés 
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Annexe II : questionnaire à l’enseignante du CHUV  
 
1. Quel est votre parcours professionnel ?   
 
2. Enseignez-vous uniquement au CHUV ?  
 
3. Pourquoi avez-vous fait le choix d’enseigner au CHUV à des enfants malades ? 
 
4. En quoi consiste votre travail ?  
 
5. Pouvez-vous nous décrire une « journée type » ?  (Modalités de travail).  
 
6. Qui est votre employeur ? 
 
7. Par qui êtes-vous contactée? Directeur ? Secrétariat ? Enseignant-e ? Parents ?  
 
8. Combien d’enseignants hospitaliers y a-t-il dans le canton de Vaud ?  
 
9. Au CHUV, combien d’élèves suivez-vous à la fois ? Quelle tranche d’âges ?  Quelles 
maladies, traitements ont-ils ?  
 
10. Est-ce obligatoire pour un enfant malade d’être suivi scolairement ? Y a-t-il une loi ? un 
règlement ?  
 
11. Après combien de jours d’hospitalisation un suivi scolaire est mis en place ? 
 
12. Peuvent-ils tous bénéficier d’un suivi ? Quelles sont vos priorités ?  
 
13. Quel est le suivi scolaire d’un enfant à l’hôpital ?  
 
14. L’enfant est toujours suivi par le même enseignant ?  
 
15. Selon vous, de quoi les enfants hospitalisés ont besoin scolairement ?  
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16. Quel est le programme scolaire de ces enfants ? Utilisez-vous le PER ? Le programme 
diffère selon la maladie ? Quelles sont les priorités ? Evaluez-vous les élèves ?   
 
17. Quelle collaboration existe entre vous et l’enseignante respective de l’enfant ? Pour vous, 
une collaboration est nécessaire ? 
 
18. Avez-vous un cahier des charges ?  
 
19. Etablissez-vous un rapport sur l’enfant ? Est-il transmis ? Si oui, à qui ?  
 
20. Est-ce que tous les enseignants sont au courant que les enfants malades sont ou peuvent 
être suivi scolairement à l’hôpital ?  
 
21. Etes-vous confrontée à des difficultés, des obstacles, des contraintes, des limites ?  
 
22. Selon vous, quelles compétences doivent avoir les enseignants hospitaliers ?  
Quel est leur rôle ? 
 
23. Souhaitez-vous ajouter quelque chose ?  
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Annexe III : questionnaires aux enseignantes ordinaires 	  
1. En quelle année avez-vous eu un élève atteint d’une maladie grave dans votre classe ? 
 
2. Quand avez-vous été informée ? Comment ? 
 
3. Une information a été transmise à la classe ou à l’établissement ? Si oui, par qui ? 
 
4. Que s’est-il passé après cette annonce ? Quel a été votre rôle ? 
 
5. Quelle est/était sa maladie ? 
 
6. Est/était-il souvent absent ? Combien de temps ? A quelle fréquence ? 
 
7. Pendant ses absences, est-ce que vous lui donnez/donniez du travail à domicile ou à 
l’hôpital ? 
 
8. En classe, suit/suivait-il le même programme que ses autres camarades ? Devez/deviez-
vous adapter votre enseignement pour cet élève ? 
 
9. Êtes/avez-vous été informée sur la maladie et le traitement à suivre ? Si oui, par qui ? Si 
non, avez-vous fait des recherches de votre côté ? 
 
10. Quel est/a été vos contacts avec les parents ? 
 
11. Quels sont/étaient les liens entre l’enfant malade et le reste de la classe pendant cette 
période : est-ce que les élèves ont écrit des lettres, fait des dessins, rendu visite à l’hôpital 
ou autre ? 
 
12. Avez/avez-vous eu des contacts avec des intervenants de l’établissement (infirmière, 
psychologue, directeur?) 
 
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
61	  
13. Etes/avez-vous été informée ou aidée pour gérer cet élève dans votre classe ? Si oui, par 
qui  et comment? Si non, avez-vous demandé de l’aide ?  
 
14. Savez-vous s’il existe, des lois, des règlements lorsque vous avez dans votre classe un 
élève ayant une maladie grave?  
 
15. Avez-vous reçu des directives claires propres à l’établissement pour les enseignants? 
 
16. En tant qu’enseignant(e), quel est son rôle lorsqu’il/elle a un élève gravement malade 
dans sa classe ?  
 
17. Savez-vous qu’il existe l’école à l’hôpital ?  
 
18. Avez-vous collaboré avec des enseignants hospitaliers ou des professionnels de la santé ?  
 
19. Si votre élève est/était hospitalisé, êtes/alliez-vous lui rendre visite à la maison ou à 
l’hôpital ? 
 
20. Estimez-vous que c’est votre rôle en tant qu’enseignante ? 
 
21. Jusqu’où vous investissez-vous ?  
 
22. Êtes/avez-vous été confrontée à des difficultés, des obstacles, des contraintes ?  
 
23. Quels sont/ont été vos ressentis et sentiments face à cette situation ? 
 
24. Vous sentez/êtes-vous sentie soutenue ? 
 
25. Quels sont/auraient été vos besoins face à cette situation ?  
 
26. Pour conclure, en 3 mots, que retirez-vous de cette expérience? 
 
27. Souhaiteriez-vous ajouter quelque chose ? 
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Annexe IV : retranscription de l’entretien avec l’enseignante du 
CHUV (ECHUV) 
1. Quel est votre parcours professionnel ?   
Tout bêtement l’Ecole Normale de l’époque. Je n’ai pas de formation spécialisée. J’étais 
enseignante primaire, j’ai travaillé longtemps en 3-4ème année et j’ai eu pendant 
longtemps des classes à effectifs réduits. D’ailleurs, on n’est pas formé pour ces classes, 
on se forme sur le tas en demandant aux gens qui s’y connaissent (psychiatre, logo, ergo, 
etc.). On est des enseignantes DGEO. ECHUV2 a un papier de semi-généraliste, surtout 
math et allemand, et ECHUV3 a enseigné au gymnase et s’intéressait de venir là. On a 
aussi des grands qui ont besoin de la formation du gymnase, surtout formation français et 
anglais. Moi je cours les enfantines et jusqu’à 8e HarmoS.  
 
2. Enseignez-vous uniquement au CHUV ?  
Les 3, on enseigne aussi au collège de ***. Le directeur de la ***, le directeur de ***, 
plus les enseignants du CHUV ont monté le projet. Puis après, ils nous ont engagés.  
 
3. Pourquoi avez-vous fait le choix d’enseigner au CHUV à des enfants malades ? 
Parce que j’ai toujours voulu faire ça et quand il y a eu un poste au concours, c’était le 
rêve pour moi ! Après, plus tard, ils exigeaient qu’on fasse le brevet d’enseignement 
spécialisé et pour moi ce n’était pas possible. Alors quand ils ont ouvert ça, j’ai sauté sur 
l’occasion.  
 
4. En quoi consiste votre travail ?  
C’est que du travail individuel. En trois ans et demi, on a eu qu’une fois dans la classe 7 
élèves en même temps avec 2 profs, car ils ont tous des programmes différents. 
Autrement, on en a 1 ou 2 qui sont valides et qui peuvent se déplacer, mais on travaille 
chacune dans notre coin avec nos enfants. Il y a beaucoup d’enseignement dans les 
chambres et très très peu en classe. Des enfants ne peuvent pas se déplacer, ils ont le 
goutte à goutte,… Ceux qui ont des traitements d’oncologie, on profite d’aller faire 
l’école pendant qu’ils sont couchés, assis, qu’ils ne peuvent pas bouger, pendant qu’ils 
sont encore bien parce que les traitements peuvent durer 5 jours. On sait que les 3 
premiers jours on peut travailler, et que les 2 suivants on ne peut plus parce qu’ils sont 
trop mal et fatigués. Il y en a certains qui sont super motivés quand ils arrivent le lundi, 
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ils disent « tu viens tout de suite ! Dès que tu as fini à *** t’arrives ! » et ça travaille, ça 
travaille. Un enfant qui est malade c’est plus du tout le même, il a envie de faire l’école. 
C’est passionnant ! On essaie d’apprendre tout ce qu’ils ne peuvent pas faire à l’école ou 
à la maison pour qu’ils restent au même niveau que les autres. On n’enseigne que les 
branches principales. Il y a aussi tout le côté administratif : prendre contact avec les 
enseignants de l’école, avec le directeur pour organiser les appuis quand ils rentrent à la 
maison. On doit demander à la Direction pédagogique des heures pour le directeur de 
l’établissement car ce sont des heures qui sont données hors enveloppe budgetaire. On 
peut redemander si cela dure plus longtemps ou s’il y a un besoin supplémentaire. Après, 
on contacte le doyen ou la doyenne de l’année de l’enfant ou directement le directeur, si 
c’est un directeur avec lequel on a déjà travaillé, pour dire « voilà dans l’enveloppe il y 
aura ça ». Il y a aussi un travail par mail parce que si on n’arrive pas à les atteindre, on 
leur envoie un mail.   
 
5. Pouvez-vous nous décrire une « journée type » ?  (Modalités de travail).  
Il n’y a jamais deux journées semblables. On ne peut jamais prévoir ce qu’on va 
enseigner, parce que tout à coup il a une IRM, l’autre n’a pas dormi de la nuit parce que 
ça n’allait pas, tout à coup il rentre à la maison… Mais la journée type : il y a un colloque 
avec les infirmières à 8h45-9h00 où on reçoit une liste avec tous les patients. On la prend 
avec les infirmières si on est là, sinon ce sont les éducatrices qui la prennent pour nous et 
on regarde quels enfants sont en âge de scolarité. On prend une feuille du jour et on note 
quel enfant on va voir. Si on ne l’a jamais vu, on va avec une petite feuille trouver les 
parents ou l’enfant pour nous présenter et expliquer qu’on est l’école à l’hôpital. Si les 
séjours sont courts, on fait les leçons avec eux et, si le séjour est plus long, on va prendre 
contact avec les enseignants, les directeurs d’école pour suivre le programme. Sinon, on 
va donner nos cours aux enfants qu’on doit voir. Il n’y a pas d’horaires précis mais on 
finit en général vers 16h-17h car après il y a les visites. Mais c’est aussi en fonction de ce 
qui se passe, comment ils se sentent. Pour les enfants qui sont en soins ambulatoires, les 
parents nous envoient un petit mail pour nous dire : « coucou demain on est là. Matin très 
occupé mais si vous arrivez à passer en début d’après-midi ce serait chouette… ». Je 
travaille 1h-1h30 avec l’enfant parce qu’il ne peut pas retourner à l’école pendant la 
semaine. Concernant ***, je ne quitte jamais le collège plus tard que 9h20 et dernier délai 
9h30 je suis là. Le mercredi après-midi l’école est aussi ouverte ici. Les week-end il n’y a 
pas, les vacances de Noël non plus, en février c’est ouvert et on se partage les jours, à 
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Pâques on ferme une semaine et les vacances d’été on va peut-être ouvrir tout le mois 
d’août. Au lieu de 14 semaines de vacances, on en a 12 car les cantons n’ont pas tous les 
vacances en même temps.  
 
6. L’école à l’hôpital date de quelle année ? 
De 2009. Avant, il y avait une enseignante mais qui était toute seule pour tout le CHUV. 
Pour couvrir tout, cela n’est pas facile. On doit aussi faire notre place, on n’est un peu 
rien du tout au début. On doit beaucoup parler car c’est toujours le côté médical qui 
prime. Et la collaboration avec les professionnels est primordiale, ils nous donnent les 
petits trucs sur comment travailler. Tout ce côté humain est exceptionnel ! 
 
7. Qui est votre employeur ? 
L’état de Vaud et donc la DGEO. 
 
8. Par qui êtes-vous contactée? Directeur ? Secrétariat ? Enseignant-e ? Parents ?  
C’est nous qui allons vers les gens. Le directeur ne sait pas forcément qu’un enfant est 
hospitalisé. On le saura peut-être avant lui. Nous, on est au front tout de suite. Il faut 
aussi oser téléphoner aux parents. Normalement, tous les directeurs vaudois devraient 
connaître notre existence, je dis bien devraient. Le directeur de *** et de *** ont fait une 
présentation de l’école à l’hôpital à une réunion des directeurs, mais je crois qu’ils n’ont 
pas tous écouté ou alors ont écouté mais n’ont pas fait suivre. Par exemple, je téléphone 
l’autre jour à un secrétariat et la secrétaire et le doyen ne nous connaissaient pas. 
Maintenant, il faut que ça passe partout. L’important est surtout de transmettre que ce 
n’est pas parce qu’un élève est malade qu’il ne fait pas l’école. Parce que le réflexe est 
de dire « oh mon pauvre bout de chou, tu es malade, tu rattraperas quand tu 
reviendras ! ». L’école est tellement importante pour eux ! Ils passent de leur statut 
d’enfant malade et deviennent écolier. Un enfant, dès qu’il va mieux, il fait, même si 
c’est 10 minutes. Un enfant, c’est très rare qu’il ne veut pas faire l’école. 
 
9. Combien d’enseignants hospitaliers y a-t-il dans le canton de Vaud ?  
Il y en a 3 au CHUV. Ils viennent aussi d’ouvrir à Aigle, il y en a une. A l’hôpital de 
l’enfance c’est aussi nous mais on y va très peu car c’est souvent des courts séjours. On 
descend 2-3 fois par semaine si besoin.  
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10. Au CHUV, combien d’élèves suivez-vous à la fois ? Quelle tranche d’âges ?  Quelles 
maladies, traitements ont-ils ?  
La tranche d’âge va de l’enfantine à la fin du gymnase. Combien ? Cela varie. Il y a des 
semaines où il y a beaucoup et d’autres moins. Cela dépend de ce qu’on arrive à faire 
pendant la journée. Avec les petits, on va faire environ 20 minutes et avec les plus grands 
en gros 45min-1h en fonction aussi de leur état. Maladies ? Mucoviscidose, cancers 
(leucémie, lymphomes), les accidentés, les brûlés, ceux qui sont sous dialyses et viennent 
en ambulatoire. Si on a une fois un enfant muco, c’est bien de nous téléphoner pour se 
renseigner et mieux les comprendre. Ce n’est pas facile mais ils nous donnent une force 
incroyable. Un enfant sur le point de mourir voulait encore apprendre à lire ! Ils nous 
portent ! Tout ce qu’on a pu vivre avec eux, c’est cela qu’on retient. Mais ce qui est 
différent avec les infirmières est que nous sommes avec eux quand ils vont bien, ce n’est 
pas la fin. Nous ne sommes plus là quand ils disparaissent. On écrit bien sûr aux parents. 
Mais on garde les sourires ! 
 
11. Est-ce obligatoire pour un enfant malade d’être suivi scolairement ? Y a-t-il une loi ? un 
règlement ?  
Les parents peuvent refuser. Il n’y a pas de loi mais c’est un droit de l’enfant d’être 
scolarisé. Je ne sais pas s’il y a un règlement qui existe. De toute façon on y va. On dit 
toujours aux parents de donner ça (une carte) aux enseignants avec nos coordonnées On a 
un téléphone pour 3. Si les parents ne peuvent pas, ils nous donnent eux le numéro de 
téléphone de l’enseignant et on les appelle.  
 
12. Après combien de jours d’hospitalisation un suivi scolaire est mis en place ? 
Si un enfant manque plus de 2 semaines d’école en principe. Mais ça dépend ce qu’il a. 
Par exemple, si c’est un enfant muco et qu’on le suit déjà, il va arriver avec ses affaires… 
On regarde avec eux. C’est toujours sur le terrain.  
 
13. Peuvent-ils tous bénéficier d’un suivi ? Quelles sont vos priorités ?  
On ne choisit pas, on les prend. Par contre, si un enfant est là 2 jours, on va voir s’il a pris 
des leçons ou s’il a besoin de quelque chose, etc.  
 
14. Quel est le suivi scolaire d’un enfant à l’hôpital ?  
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On demande soit qu’un copain récupère ses affaires d’école et vienne lui les apporter à la 
maison pour que ça revienne jusqu’ici ou soit on prend contact avec les enseignants si 
c’est plus de 2 semaines. Concernant le programme, on est censé plus ou moins le suivre 
et en fonction de ce que l’enfant nous dit et ce que l’enseignant nous demande de faire. 
Pour une enfant par exemple qui commençait sa scolarité à l’hôpital c’est moi qui faisais 
car je la voyais tous les jours. 
 
15. L’enfant est toujours suivi par le même enseignant ?  
On est interchangeable quand je ne suis pas là par exemple. C’est vrai que les enseignants 
qui peuvent travailler avec les grands peuvent aussi travailler avec les petits. Et si elles ne 
sont pas là, j’ai aussi des classeurs avec de la théorie et on se renseigne. Pour les petits, 
on essaie d’en avoir un, donc moi en principe et pour les grands où c’est plus spécialisé, 
c’est l’une ou l’autre selon les connaissances.  
 
16. Selon vous, de quoi les enfants hospitalisés ont besoin scolairement ?  
Les branches principales : français, math, allemand, anglais et bientôt les sciences. A 
côté, il y a toutes les animations : musique, gym adaptée, etc. Il y a aussi les éducatrices à 
côté donc elles font les bricolages, etc. On travaille quelque fois ensemble et je reprends 
les choses « plus école ».  
 
17. Quel est le programme scolaire de ces enfants ? Utilisez-vous le PER ? Le programme 
diffère-t-il selon la maladie ? Quelles sont les priorités ? Evaluez-vous les élèves ?   
Oui on utilise le PER même si les écarts sont grands selon les enfants et leur enseignant. 
Par exemple, les enfants venant de France ont des enseignements différents. Nous devons 
donc être très souples. Ce n’est pas en fonction de leur maladie mais plutôt en fonction 
d’où est-ce qu’ils sont et ce qu’ils suivent. On regarde aussi leurs affaires (sacs d’école). 
Des enseignants sont géniaux et nous donnent un classeur entier. Pour les évaluations, on 
demande aux enseignants de nous les donner, on les fait avec les enfants et on les leur 
redonne (par le biais des parents ou par scanner) dans une enveloppe. Ils-elles nous 
donnent les conditions et on adapte avec l’enfant. Par exemple, un enfant a passé son 
certificat ici avec ma collègue qui surveillait et l’oral il avait pu le faire dans son école 
car il pouvait le faire tout seul.  
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18. Quelle collaboration existe entre vous et l’enseignante respective de l’enfant ? Pour 
vous, une collaboration est nécessaire ? 
Cela dépend toujours. Très souvent, c’est nous qui allons aux nouvelles car nous ne 
sommes pas encore assez connus. Du coup, il faut oser téléphoner quand on ne sait pas 
vraiment ce qu’a l’enfant. Ce serait chouette que la collaboration aille aussi dans 
l’autre sens car on gagnerait du temps. Cette collaboration est nécessaire mais il faut 
aussi qu’ils-elles soient ouvert-e-s. Si tout à coup je mets sur la feuille « fait » mais qu’il 
n’y a rien car on l’a fait oralement, ils-elles doivent aussi l’accepter. Il n’y a pas 
énormément d’enseignants qui viennent à l’hôpital. Mais il faut aussi penser au choc 
qu’ils pourraient avoir (par exemple un enfant qui perd ses cheveux).  
 
19. Avez-vous un cahier des charges ?  
On note tout ce qu’on fait avec l’enfant car on doit être transparente pour les 3. Si tout à 
coup quelqu’un n’est pas là… On a les statistiques, on note le temps de travail qu’on a 
passé, on a aussi un dossier pour chaque enfant. Tout ça est sur l’ordi et sécurisé. Je ne 
peux pas le faire à la maison. Le rapport est de dire quel est le premier jour où on a eu le 
contact avec, ce qu’on a fait avec… Cela n’est pas forcément transmis à l’enseignant, 
c’est pour nous.  
 
20. Etablissez-vous un rapport sur l’enfant ? Est-il transmis ? Si oui, à qui ?  
Non, pas vraiment. Cela reste pour nous.  
 
21. Est-ce que tous les enseignants sont au courant que les enfants malades sont ou peuvent 
être suivi scolairement à l’hôpital ?  
Absolument pas. Il y a de plus en plus de gens qui sont au courant mais... Pour le 
moment, cela ne s’entend pas. Il est important d’apprendre aux enseignants que 
c’est important que l’enfant suive l’école ! 
 
22. Etes-vous confrontée à des difficultés, des obstacles, des contraintes, des limites ?  
Chaque matin, nous ne savons pas ce qu’il nous attend. Ce n’est pas des contraintes, c’est 
la réalité du terrain qui fait que… On a eu de la chance aussi d’aménager nos horaires 
avec ***. Les enfants nous portent, ils ont envie et sont preneurs ! Si nous avons besoin, 
on peut appeler les pédopsychiatres…Mais nous sommes les 3 donc on en parle. 
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23. Selon vous, quelles compétences doivent avoir les enseignants hospitaliers ?  
Quel est leur rôle ? 
Il faut avoir de la sensibilité. On ne peut pas faire ça avec des horaires de fonctionnaires. 
Il faut essayer d’être plus humain. Et être souple car on ne saura jamais ce qu’on a.  
 
24. Souhaitez-vous ajouter quelque chose ?  
Maintenant que vous savez que ça existe, parlez-en autour de vous ! Il faut que ça passe !  
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Annexe V : retranscription des entretiens avec les enseignantes 
ordinaires 
E1 (tumeur au cerveau) 
 
1. En quelle année avez-vous eu un élève atteint d’une maladie grave dans votre classe ? 
Cette année (2012-2013) et l’année dernière. 
 
2. Quand avez-vous été informée ? Comment ? 
Moi j’ai été informée quand j’ai pris le remplacement par la personne que je remplaçais 
qui est partie en congé maternité. Donc c’est elle qui m’a informée et qui m’a donné un 
petit dossier écrit qui concerne plus l’administratif. (L’enseignante montre le dossier). 
Voilà là il y a une lettre écrite par la maman, là c’est une circulaire pour les parents se 
trouvant dans la classe de Enf1. Et là c’est surtout des documents qu’ils ont fait avec les 
parents après les cycles de chimio. 
 
3. Une information a été transmise à la classe ou à l’établissement ? Si oui, par qui ? 
Oui, il y a l’infirmière de l’école qui est venue dans la classe. Moi j’étais pas là mais 
c’était en début d’année, elle est venue dans la classe expliquer aux enfants ce qu’avait 
Enf1 et à quoi il fallait faire attention, donc à ne pas le bousculer et tout ça. Et après, il y 
a eu un courrier transmis aux parents, circulaire qui informe les parents et demande aux 
parents d’avertir les parents de Enf1 s’ils sont malades.  
 
4. Que s’est-il passé après cette annonce ? Quel a été votre rôle ? 
Moi j’étais pas là, mais quand je suis arrivée les choses allaient et ça « roulait ».  
 
5. Quelle est/était sa maladie ? 
Il a un cancer, une tumeur au cerveau.  
 
6. Est/était-il souvent absent ? Combien de temps ? A quelle fréquence ? 
Non, il est rarement absent, il vient presque tout le temps. C’est un petit garçon qui a 
vraiment envie d’aller à l’école. Mercredi par exemple, il était pas là parce qu’il devait 
aller faire un IRM, mais c’est vraiment très rare. Quand il a la chimio, il vient tout le 
temps. Il y va le mercredi après-midi et il revient à l’école le jeudi. Moi je le sens très 
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fatigué après la chimio personnellement mais on sent que pour lui c’est très important 
d’être là.  
 
7. Pendant ses absences, est-ce que vous lui donnez/donniez du travail à domicile ou à 
l’hôpital ? 
Non, parce qu’il est pas vraiment absent. Mais par exemple quand il n’est pas venu 
mercredi, je lui ai donné du travail à faire à la maison. Parce qu’en fait il ne peut pas 
rattraper en classe parce qu’il est trop fatigué. S’il a plus à faire que les autres, il sera 
rapidement perdu, donc il faut que se soit fait à la maison pour qu’il y ait un suivi sinon 
ça lui demande trop. Il fait avec ses parents, par exemple ce qu’on a fait à l’école 
mercredi matin, il a fait avec ses parents ce week-end. Mais il n’est jamais absent 
plusieurs jours.  
 
8. En classe, suit/suivait-il le même programme que ses autres camarades ?  
Oui, il fait la même chose. Il y a juste qu’on lui donne les devoirs le jeudi pour la semaine 
suivante, parce qu’il est très fatigué durant la semaine alors il fait pendant le week-end. 
Et les autres élèves ont les devoirs le lundi. Mais donc lui il a avant parce que sinon ça lui 
fait trop. Il peut pas les jours de semaine en plus de sa journée d’école faire les devoirs à 
la maison. En plus, il reste à l’appui les lundi et mardi pour s’avancer dans les devoirs. 
Donc on lui donne à l’avance et s’il en reste, il les fait à l’appui, comme ça il n’a pas une 
surcharge de travail en dehors de l’école.  
 
Devez/deviez-vous adapter votre enseignement pour cet élève ? 
A la gym, il ne faut pas qu’il court trop. Il est anémique alors il se fatigue facilement. Des 
fois il faut l’observer, parce qu’il n’a pas toujours conscience de ses forces donc il faut 
avoir un œil sur lui. On regarde s’il est vraiment trop fatigué, si c’est trop pour lui. On a 
une sortie de luge, sa maman ne voulait pas qu’il vienne. Mais il avait vraiment envie de 
venir et il a vraiment vraiment insisté pour venir, donc tout l’après-midi j’avais vraiment 
un œil sur lui. Il boîte un peu, donc il ne doit pas être bousculé. A un moment donné je lui 
ai dit de se mettre sur le côté parce que j’ai senti qu’il était fatigué et je ne voulais pas 
qu’il se blesse.  
 
9. Êtes/avez-vous été informée sur la maladie et le traitement à suivre ? Si oui, par qui ? Si 
non, avez-vous fait des recherches de votre côté ? 
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C’est la maîtresse qui m’a avertie et après on a eu une fois une discussion avec 
l’infirmière. Cette discussion concernait le suivi de l’élève, ce qu’il allait se passer. Moi 
je me suis renseignée sur quand il avait ces chimios parce que ça me paraissait important. 
Je me suis pas renseignée sur sa maladie car pour moi c’était assez clair ce qu’on m’avait 
dit. Donc non je n’ai pas fait de recherches de mon côté. 
 
10. Quel est/a été vos contacts avec les parents ? 
Très bon. Ils ne demandent pas plus d’informations que les autres parents. On les voit, 
mais comme un entretien normal. Enfin la maman vient peut être me parler un peu plus 
souvent, comme pour me parler de la sortie luge par exemple. Des fois elle vient me dire 
s’il est vraiment très fatigué ou elle envoie des sms pour me dire que l’IRM s’est bien 
passé par exemple. Donc on a quand même un lien un peu plus proche qu’avec d’autres 
parents mais après, c’est pas des parents qui sont tout le temps là. S’ils sont inquiets ou 
qu’il y a quelque chose de vraiment important, ils vont venir me voir mais sinon non.  
 
11. Quels sont/étaient les liens entre l’enfant malade et le reste de la classe pendant cette 
période : est-ce que les élèves ont écrit des lettres, fait des dessins, rendu visite à 
l’hôpital ou autre ? 
Il n’est jamais longtemps absent cette année. Par contre, les autres élèves font attention à 
lui. Ils sont inquiets pour lui.  
Par contre, l’année passée, avec l’autre enseignante, il a été absent. Les élèves ont eu des 
discussions parce qu’ils étaient très inquiets pour lui.  
 
12. Avez/avez-vous eu des contacts avec des intervenants de l’établissement (infirmière, 
psychologue, directeur?) 
Oui, avec l’infirmière et ma collègue.  
 
13. Etes/avez-vous été informée ou aidée pour gérer cet élève dans votre classe ? Si oui, par 
qui  et comment? Si non, avez-vous demandé de l’aide ?  
J’ai été informée par l’infirmière, la maman. J’ai pas eu besoin de demander de l’aide 
parce que je trouvais que ça allait.  
Il y a pas besoin vraiment d’aide, il y a besoin d’adaptations, comme pour les devoirs par 
exemple.  
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14. Savez-vous s’il existe, des lois, des règlements lorsque vous avez dans votre classe un 
élève ayant une maladie grave?  
Non, je ne sais pas.  
 
15. Avez-vous reçu des directives claires propres à l’établissement pour les enseignants? 
Non.  
 
16. En tant qu’enseignant(e), quel est son rôle lorsqu’il/elle a un élève gravement malade 
dans sa classe ? 
J’ai l’impression que mon rôle c’est d’adapter au mieux mon enseignement, pour qu’il ait 
un lien avec l’école, avec la classe et avec ses apprentissages aussi. Lui donner envie 
d’apprendre, d’apprendre à lire mais sans non plus le bourrer d’informations à tout prix. 
Pour moi c’est important de maintenir ça. Après, il est important aussi de gérer la dose de 
ce qu’il peut « ingérer » parce que des fois c’est peut être trop.  
 
17. Savez-vous qu’il existe l’école à l’hôpital ?  
Oui. Je sais parce que je fais de la danse avec quelqu’un qui travaille dans cette école.  
 
18. Avez-vous collaboré avec des enseignants hospitaliers ou des professionnels de la santé ?  
Juste l’infirmière scolaire.  
 
19. Si votre élève est/était hospitalisé, êtes/alliez-vous lui rendre visite à la maison ou à 
l’hôpital ? 
Oui j’aurais envie. Je ne sais pas si ça se fait. Je ferais aussi par exemple une petite carte 
avec les autres élèves et je la lui apporterais.  
 
20. Estimez-vous que c’est votre rôle en tant qu’enseignante ? 
Pour moi c’est un rôle pas obligatoire, mais c’est un rôle de relation. C’est le côté 
humain.  
 
21. Jusqu’où vous investissez-vous ?  
J’irais lui rendre visite mais en tant que sa maîtresse et du coup il y a une limite. Je ne 
vais par exemple aller le garder une après-midi, ça ce n’est pas mon rôle pour moi. Ce 
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n’est pas un copain, ses parents non plus. Mais j’ai à cœur de garder un lien avec lui mais 
en tant qu’enseignante. 
 
22. Êtes/avez-vous été confrontée à des difficultés, des obstacles, des contraintes ?  
Non ça va je trouve. Il y a juste des fois où je me questionne, je me demande si je lui 
demande pas trop. Je me demande des fois où se trouve la limite, où est-ce que c’est trop 
pour lui et jusqu’à quel point il le montre. J’ai peur des fois qu’il fasse trop alors qu’il 
aurait besoin de repos.  
 
23. Quels sont/ont été vos ressentis et sentiments face à cette situation ? 
Des fois je me sens assez « sereine » avec ce qu’il se passe. Je trouve que ce n’est pas 
« dramatique », il est là, il arrive à suivre. Donc quelque part je suis assez sereine. Mais 
des fois je me sens stressée quand même, quand il est fatigué. Pour les ACM, il a des 
difficultés depuis son opération, il ne peut plus découper, chablonner, faire des choses qui 
demandent de la précision. Du coup, je me sens triste. Avant son opération il arrivait. 
Quand il marche, on voit qu’il ne marche plus très bien, il y a des nerfs qui ont été touché 
avec l’opération. Mais du coup j’éprouve de la tristesse de voir cet enfant dans cet état si 
jeune. C’est lourd de le voir comme ça. J’agis la plupart du temps avec lui comme avec 
les autres. Une fois je n’avais pas vu qu’il n’arrivait pas à commencer son test de français 
et il pleurait, là ça m’a rendue triste.   
 
24. Vous sentez/êtes-vous sentie soutenue ? 
Des fois, si je croise l’infirmière, elle me demande des nouvelles, si ça va avec Enf1.  
 
25. Quels sont/auraient été vos besoins face à cette situation ?  
Quand je suis arrivée, et que j’ai eu les informations par l’autre collègue, je me suis dit 
que la situation était vraiment grave. J’avais l’impression que tout était sur un bout de 
papier, c’était étrange. Là j’aurais peut être aimé avoir plus d’informations. Peut-être que 
j’aurais dû aller voir l’infirmière et  lui demander ce qui se passe vraiment.  
 
26. Pour conclure, en 3 mots, que retirez-vous de cette expérience? 
Adaptation, empathie, tolérance.  
 
s 
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27. Souhaiteriez-vous ajouter quelque chose ? 
Non.  
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E2 (tumeur au cerveau)  
1. En quelle année avez-vous eu un élève atteint d’une maladie grave dans votre classe ? 
Il y a 11 ans (en 2001). 
 
2. Quand avez-vous été informée ? Comment ? 
D’abord un, je n’ai pas été informée parce que je me suis proposée pour prendre cette 
enfant (Enf2) car je savais qu’elle avait eu une tumeur au cerveau. Les parents avaient été 
mis au courant que leur enfant serait déplacée de collège alors qu’elle habitait tout près. 
Je me suis dit que ce n’était pas normal, déjà que la maman devait faire plusieurs trajets 
au CHUV, alors je me suis dit moi je la prends. C’est vrai aussi que personne ne la 
voulait car c’était un cas assez lourd. Quand elle est arrivée dans ma classe, elle avait déjà 
eu le cancer au cerveau. Dans son ancienne classe, elle a un jour perdu l’équilibre 
pendant la récré et ils l’ont hospitalisée. Les médecins disaient que c’était la fatigue mais 
quand il y a eu radiographie, scanner, ils ont vu qu’il y avait une tumeur. Cette enfant a 
été opérée, c’est pour cela qu’elle a loupé sa 4ème année et l’a refaite chez moi.  
 
3. Une information a été transmise à la classe ou à l’établissement ? Si oui, par qui ? 
J’ai décidé de prendre cette enfant, cela ne me posait pas de problème autrement. A ce 
moment-là, j’ai pris contact avec les parents qui étaient très collaborant. J’ai envoyé une 
lettre à la petite fille pour lui dire qu’elle sera avec moi. Je suis allée la voir plusieurs fois. 
Quand elle est arrivée dans la classe, elle suivait de la chimiothérapie et donc n’avait pas 
de cheveux mais sa maman lui tricotait d’adorables petits chapeaux.  
 
4. Que s’est-il passé après cette annonce ? Quel a été votre rôle ? 
Mon rôle a été celui de la maîtresse qui prenait cette enfant avec ce gros problème. J’ai 
été touchée par ça et ça ne me faisait pas peur par rapport à d’autres collègues. Les 
parents étaient très coopératifs. Le directeur a ensuite décidé de donner des heures chez 
moi à une maîtresse d’appui.  
 
5. Quelle est/était sa maladie ? 
Cette enfant avait donc une tumeur. Elle s’est faite opérée. Elle était droitière et s’est 
réveillée de l’opération à moitié paralysée du côté droit donc il a fallu développer la 
motricité à gauche. Elle avait une sacrée volonté et c’est une gamine très sportive. Ce qui 
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était terrible c’est qu’elle se souvenait du temps où elle avait toutes ses facultés et elle 
voyait bien qu’elle allait plus lentement. Elle a dû se mettre à écrire de la main gauche 
mais elle y arrivait très bien car elle était intelligente et elle avait une volonté ! Le 
caractère a aussi changé, elle est devenue capricieuse et ne mangeait rien. Je lui donnais 
des vitamines et elle acceptait de les prendre qu’avec moi. Le problème après est qu’elle 
ne grandissait pas, on lui a donné des hormones de croissance.  
 
6. Est/était-il souvent absent ? Combien de temps ? A quelle fréquence ? 
Non avec moi elle n’était pas vraiment absente à part quand elle avait des contrôles et 
quand on lui avait mis la boîte sous la peau pour lui faire des perfusions. Mais elle avait 
encore des chimio. Elle en a eu à peu près la moitié de l’année parce qu’après elle a 
commencé à enlever le bonnet et ses cheveux repoussaient.  
 
7. Pendant ses absences, est-ce que vous lui donnez/donniez du travail à domicile ou à 
l’hôpital ? 
Quand moi je l’avais, elle n’a pas été vraiment hospitalisée. C’était avant. Pendant ses 
chimio elle était peut-être absente un jour ou deux. Elle arrivait et voulait revenir à 
l’école.  
 
8. En classe, suit/suivait-il le même programme que ses autres camarades ? Devez/deviez-
vous adapter votre enseignement pour cet élève ? 
Je ne la surchargeais pas. Je lui donnais des petites choses car il y avait tout à coup des 
matières où ça bloquait et là on disait « arrête ». En maths, je lui apprenais les bases. En 
lecture, elle lisait mais à la différence de ce qu’elle faisait avant, des fois elle ne 
comprenait pas tout ce qu’elle lisait. Il fallait la coacher et être présente pour par exemple 
lui lire les consignes. Géo, sciences, je lui collais des feuilles et elle lisait mais je 
n’insistais pas là-dessus, ce n’était pas ma priorité. Mais une chose importante est qu’elle 
se sente bien dans la classe. Quand on réintègre, il ne faut pas mettre une personne 
n’importe où.  
 
9. Êtes/avez-vous été informée sur la maladie et le traitement à suivre ? Si oui, par qui ? Si 
non, avez-vous fait des recherches de votre côté ? 
Oui grâce à la collaboration excellente avec les parents. Je n’ai pas fait de recherches 
particulières car j’avais été déjà bien informée.  
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10. Quel est/a été vos contacts avec les parents ? 
Excellent.  
 
11. Quels sont/étaient les liens entre l’enfant malade et le reste de la classe pendant cette 
période : est-ce que les élèves ont écrit des lettres, fait des dessins, rendu visite à 
l’hôpital ou autre ? 
Au départ, j’ai parlé à la classe de Enf2 et de son problème. On avait discuté avant avec 
elle et je lui avais dit : « Est-ce que tu veux toi leur expliquer ce que tu as eu ou est-ce 
que c’est moi qui explique ? ». Elle avait voulu expliquer ce qu’elle avait eu et on l’avait 
un petit peu aidée et il n’y a jamais eu de problème de moqueries. Il n’y a pas eu de 
dessins, de lettres, etc. car ce n’était pas la période… C’était l’autre classe.  
 
12. Avez/avez-vous eu des contacts avec des intervenants de l’établissement (infirmière, 
psychologue, directeur?) 
Non car c’était l’époque où on se débrouillait tout seul ! Le directeur ne m’a pas 
contactée, c’est moi qui l’ait fait car il voulait déjà la changer d’établissement et moi j’ai 
dit non je la prends en bas. Il n’y avait pas d’appui du psychologue.  
 
13. Etes/avez-vous été informée ou aidée pour gérer cet élève dans votre classe ? Si oui, par 
qui  et comment? Si non, avez-vous demandé de l’aide ?  
J’avais une enseignante d’appui plus souvent que la normal pour que Enf2 soit plus à 
l’aise. Je n’avais pas besoin d’aide en plus. Je ravalais quelquefois ma salive et la 
soutenais le plus possible. Mais ça faisait mal au cœur, elle était maigre, le visage jauni et 
je me disais « mais de quel côté cela va tourner? ». Il faut prendre sur soi. L’infirmière 
était très bien mais on ne lui demandait pas forcément de nous coacher. Mais maintenant, 
il y a beaucoup de choses qui ont changé. Dans ce cas, il n’y avait pas vraiment des 
choses spécifiques et la maman nous le disait si jamais.  
J’adaptais par rapport à la situation. Mais on avait un champ plus libre que ce qu’il y a 
maintenant. J’appelais parfois la maîtresse d’appui si besoin mais maintenant on ne peut 
plus le faire, c’est beaucoup trop structuré et il y a des cas prioritaires. Ce serait discuté 
autrement. Cela passerait par le conseil de Direction… Le risque maintenant est que l’on 
aura de moins en moins d’enseignants à plein temps et qui enseignent toutes les branches 
dans la classe, notamment avec l’allemand, l’anglais… Donc ça, c’est très mauvais pour 
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les enfants qui encore dans les petites classes ont la chance d’être dans une classe où on 
peut mettre une ambiance de classe. Plus on les a, mieux c’est et ça on a pu 
l’expérimenter. Je pouvais lui dire « ça tu laisses de côté », mais quand il y aura un prof 
pour ça, un prof pour ci, cela va être plus exigent.  
 
14. Savez-vous s’il existe, des lois, des règlements lorsque vous avez dans votre classe un 
élève ayant une maladie grave?  
Non… Mais il y a quand même d’autres aides qui sont mis en classe à part les maîtresses 
d’appui. Maintenant oui, il y a des éducateurs. Quand on a un enfant diabétique, oui, 
l’infirmière nous donne une marche à suivre quand il faut faire des injections, etc. Si on a 
des enfants très allergiques aussi. 
 
15. Avez-vous reçu des directives claires propres à l’établissement pour les enseignants? 
Non. 
 
16. En tant qu’enseignant(e), quel est son rôle lorsqu’il/elle a un élève gravement malade 
dans sa classe ? 
Avoir une bonne collaboration avec les parents, être positive et rester soi-même. Avoir 
envie d’avoir cet enfant en premier. Soit dire que l’on ne peut pas supporter mais il ne 
faut pas qu’on nous impose car cela va retomber sur l’enfant. Mais maintenant cela a 
changé, on ne peut plus dire grand chose.  
 
17. Savez-vous qu’il existe l’école à l’hôpital ?  
Oui. Je le savais car j’avais vu des émissions là-dessus mais pas par l’école. Je m’étais 
demandé si une fois je ne ferai pas un truc comme ça.  
 
18. Avez-vous collaboré avec des enseignants hospitaliers ou des professionnels de la santé ?  
Non. 
 
19. Si votre élève est/était hospitalisé, êtes/alliez-vous lui rendre visite à la maison ou à 
l’hôpital ? 
A la maison oui, je suis allée plusieurs fois. Je ne lui donnais rien à faire. La maman 
passait s’il fallait venir chercher des feuilles,…  
 
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
79	  
20. Estimez-vous que c’est votre rôle en tant qu’enseignante? 
Oui je pense que c’est mon rôle, je ne me suis jamais posée la question. Je suis déjà allée 
voir quelques élèves à l’hôpital.  
 
21. Jusqu’où vous investissez-vous ?  
Jusqu’où mon cœur me dit d’aller. On ne peut pas bloquer une certaine manière de faire. 
Tout dépend, il y aura peut-être des parents qui ne voudront pas. Il ne faut pas s’imposer 
et laisser très libre. On peut toujours téléphoner ou demander. Ces parents-là nous ont 
invité à souper, mais il est vrai que c’était aussi des parents hors normes… et vu la 
situation… 
 
22. Êtes/avez-vous été confrontée à des difficultés, des obstacles, des contraintes ?  
Dans ce cas-là non mais dans d’autres cas oui.  
 
23. Quels sont/ont été vos ressentis et sentiments face à cette situation ? 
On sort de là…c’est très touchant. Ca a aussi un côté positif parce que par rapport à la 
dynamique de la classe, on voit ce dont on est capable de gérer ou pas. Même aussi pour 
les autres élèves. C’est dur et pas facile, il faut avoir du temps mais on était deux, je ne 
me sentais pas seule, je collaborais beaucoup avec la maîtresse d’appui, on avait une 
liberté. Je ne me suis pas vraiment posée la question « mon dieu qu’est-ce que je vais 
faire », on avance avec des moyens qu’on a, on savait faire face à nos responsabilités.  
 
24. Vous sentez/êtes-vous sentie soutenue ? 
Non, mais nous n’en avions pas besoin.  
 
25. Quels sont/auraient été vos besoins face à cette situation ?  
Je ne sais pas si j’avais vraiment des besoins, j’ai fait face.  
 
26. Pour conclure, en 3 mots, que retirez-vous de cette expérience? 
Une expérience, enrichissante, positive même si c’était face à la maladie.  
 
27. Souhaiteriez-vous ajouter quelque chose ? 
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Trier mieux les futurs enseignants mais non sur la matière mais les traiter humainement, 
leur faire quelque chose avec les élèves avant de commencer. Pour avoir des grands 
enseignants, il faut des grandes personnes ! 
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E3 (leucémie)  
1. En quelle année avez-vous eu un élève atteint d’une maladie grave dans votre classe ?  
En 2011. 
 
2. Quand avez-vous été informée ? Comment ?  
La maman est venue en classe deux semaines après avoir appris la maladie de Enf3. 
 
3. Une information a été transmise à la classe ou à l’établissement ? Si oui, par qui ?  
Oui par la maman, par les infirmières du CHUV et par l’infirmière scolaire, selon les 
besoins. 
 
4. Que s’est-il passé après cette annonce ? Quel a été votre rôle ? 
Enf3 n’est plus venue à l’école. La direction a fait une demande pour des périodes 
d’école à la maison. Avec ma collègue maîtresse d’appui, nous avons donné 4 périodes 
d’enseignement à domicile par semaine. 
 
5. Quelle est/était sa maladie ?  
Enf3 avait une leucémie. Enf3 a subi des chimiothérapies, deux greffes de moelle. Nous 
n’avons pas vécu la dernière année d’Enf3 qui a pu retourner dans son pays pour y mourir 
entourée de sa famille. 
 
6. Est/était-il souvent absent ? Combien de temps ? A quelle fréquence ?  
De janvier 2011 à juillet 2011, absence totale. De août 2011 à octobre 2011 à temps 
partiel selon le traitement, puis  Enf3 a déménagé. 
 
7. Pendant ses absences, est-ce que vous lui donnez/donniez du travail à domicile ou à 
l’hôpital ?  
Oui. 
 
8. En classe, suit/suivait-il le même programme que ses autres camarades ? Devez/deviez-
vous adapter votre enseignement pour cet élève ? 
En math, oui. En français, non. On devait adapter et ceci d’autant plus que les parents ne 
parlaient que très peu le français. 
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9. Êtes/avez-vous été informée sur la maladie et le traitement à suivre ? Si oui, par qui ? Si 
non, avez-vous fait des recherches de votre côté ? 
Oui. Par l’infirmière scolaire et une infirmière de liaison du CHUV. 
 
10. Quel est/a été vos contacts avec les parents ? 
Réguliers, la maîtresse d’appui et moi-même faisions l’école à la maison. 
 
11. Quels sont/étaient les liens entre l’enfant malade et le reste de la classe pendant cette 
période : est-ce que les élèves ont écrit des lettres, fait des dessins, rendu visite à 
l’hôpital ou autre ?  
Ils ont fait des lettres et des dessins mais ne sont pas allés à l’hôpital vu la gravité de sa 
maladie (port du masque et désinfection des mains obligatoires). 
 
12. Avez/avez-vous eu des contacts avec des intervenants de l’établissement (infirmière, 
psychologue, directeur?)  
L’infirmière scolaire a fait la liaison entre le CHUV, l’école et les parents. 
 
13. Etes/avez-vous été informée ou aidée pour gérer cet élève dans votre classe ? Si oui, par 
qui et comment? Si non, avez-vous demandé de l’aide ?  
Une fois malade, Enf3 n’a quasiment plus été en classe. 
 
14. Savez-vous s’il existe, des lois, des règlements lorsque vous avez dans votre classe un 
élève ayant une maladie grave?  
Il y a des personnes de référence auxquelles il faut s’adresser. 
 
15. Avez-vous reçu des directives claires propres à l’établissement pour les enseignants?  
Non. 
 
16. En tant qu’enseignant(e), quel est son rôle lorsqu’il/elle a un élève gravement malade 
dans sa classe ?  
Se mettre en réseau. 
 
17. Savez-vous qu’il existe l’école à l’hôpital ?  
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Oui . 
 
18. Avez-vous collaboré avec des enseignants hospitaliers ou des professionnels de la santé ?  
Oui et de plus les professionnels de la santé sont venus en classe plusieurs fois pour 
informer les autres élèves sur les précautions à prendre lorsque l’enfant revient en classe. 
 
19. Si votre élève est/était hospitalisé, êtes/alliez-vous lui rendre visite à la maison ou à 
l’hôpital ?  
A l’hôpital oui et à la maison pour les cours. 
 
20. Estimez-vous que c’est votre rôle en tant qu’enseignante?  
Sur le plan affectif, il était important pour nous de garder le lien et d’entretenir la 
motivation d’Enf3 afin de l’aider dans une perspective de guérison. Cependant, c’était un 
choix éprouvant sur le plan émotionnel et qui nous a demandé beaucoup de temps 
(programme adapté et déplacements). Peut-on refuser moralement d’aller soutenir une de 
nos élèves qui est en grande souffrance ? 
 
21. Jusqu’où vous investissez-vous ? 
Avec ma collègue, maîtresse d’appui nous avons été chez elle pendant 6 mois à raison de 
4 périodes par semaine. Nous avons demandé à la direction de rechercher une autre 
enseignante pour la rentrée scolaire suivante car nous étions épuisées. 
 
22. Êtes/avez-vous été confrontée à des difficultés, des obstacles, des contraintes ?  
Les parents étaient allophones, ils ne pouvaient pas aider Enf3 dans ses devoirs et il était 
très difficile de communiquer avec eux. Il a fallu aussi tenir comptes des traitements, des 
complications et de la fatigue d’Enf3. Dans l’idéal, il aurait fallu trouver qqn de très 
souple et disponible pouvant se déplacer en fonction de l’état de santé d’Enf3, ce qui 
n’était pas notre cas. 
 
23. Quels sont/ont été vos ressentis et sentiments face à cette situation ? 
Il est difficile de gérer l’élève malade et sa famille ainsi que les autres élèves et leurs 
parents. Nous avons eu beaucoup de tristesse. 
 
24. Vous sentez/êtes-vous sentie soutenue ? 
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Oui l’infirmière scolaire et le CHUV ont été d’un grand soutien. 
 
25. Quels sont/auraient été vos besoins face à cette situation ?  
Un peu plus de communication de la part des parents mais ce n’était pas possible dans le 
cas présent car eux-mêmes avaient de la peine à communiquer en français. 
 
26. Pour conclure, en 3 mots, que retirez-vous de cette expérience?  
Une expérience de vie. 
 
27. Souhaiteriez-vous ajouter quelque chose ? 
 Le plus important est de ne pas rester seule avec son élève malade mais de fonctionner 
en réseau. Il n’y a pas de pistes à donner à d’autres enseignants. Il faut être prêt à 
s’adapter et faire au mieux au jour le jour avec beaucoup d’humilité.  
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E4 (maladie cardiaque)  
 
1. En quelle année avez-vous eu un élève atteint d’une maladie grave dans votre classe ? 
 Alors, en 2011, en 2012 et 2013. Depuis 2011 en fait. En 2011 c’était un autre enfant, 
celui de ma classe actuelle est arrivé en 2012.  
 
2. Quand avez-vous été informeé ? Comment ? 
  Alors j’ai été informée par ma doyenne qui m’a parlé d’un enfant qui serait scolarisé à 
***, cette enfant venait de *** mais les parents déménageant sur *** car les traitements 
au CHUV sont très très lourds, les parents ont donc voulu se rapprocher du CHUV. Il 
s’agissait donc de scolariser cet enfant. C’est pour ça que la doyenne m’a dit, voilà un 
enfant qui viendra à l’école à *** mais est-ce que c’est possible dans ta classe ? Et je lui 
ai dit que oui parce que dans ma classe j’ai peu d’enfants puisque c’est une classe de 
développement. C’est donc comme ça que ça c’est passé et on a envisagé les choses en 
fonction des besoins de cet enfant. Cet enfant n’était jamais allé à l’école puisque qu’il a 
été très malade. Il était malade du cœur, il a été scolarisé un tout petit moment en 
enfantines mais c’était très très problématique parce qu’il avait tout le temps des malaises 
donc il a dû être hospitalisé. Il a été scolarisé par l’enseignement spécialisé qui soit 
envoyait quelqu’un à l’hôpital soit à domicile. Il a cette particularité de ne pas avoir 
connu une vie d’écolier. Il est arrivé dans ma classe quand il avait à peine sept ans. Et 
voilà, donc c’est parti de la doyenne et ensuite un réseau c’est mis en place.  
 
3. Une information a été transmise à la classe ou à l’établissement ? Si oui, par qui ? 
  Je crois que c’est l’infirmière scolaire qui s’est chargée de transmettre l’information pour 
la classe. C’est donc elle qui avait contact avec les médecins et la famille. Elle a été 
contactée par le CHUV et ensuite le réseau s’est mis en place autour de l’infirmière 
scolaire. C’est donc l’infirmière scolaire qui gérait l’arrivée de cet enfant. Elle a écrit une 
lettre à la direction et à la doyenne pour expliquer et on a remplit une sorte de contrat 
avec les médecins pour voir ce qui était possible et ce qui ne l’était pas.  
 
4. Que s’est-il passé après cette annonce ? Quel a été votre rôle ? 
  Après cette annonce j’ai rencontré les parents, on m’a demandé de rencontrer les parents 
qui m’ont raconté la situation de leur enfant, ils étaient sans l’enfant. Ensuite ils sont 
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venus une deuxième fois avec l’enfant. Dans l’idéal ils auraient bien voulu que leur 
enfant aille dans une classe dite traditionnelle mais c’était possible parce qu’il n’avait 
jamais été à l’école et qu’il avait quand même de grandes difficultés au niveau cognitif. 
Donc je les ai vu, j’ai vu l’enfant. Ils sont venus un petit moment, ils ne sont pas restés 
très longtemps puis on a décidé qu’il allait commencer l’école. Du coup il est venu en 
juin et l’école finissait en juillet du coup il est venu juste un tout petit moment. J’ai eu le 
droit à une personne qui s’occupait de lui pour l’arrivée et le départ donc je n’avais pas 
de soucis parce que les médecins nous avaient dit faites attention, il ne faut pas qu’il se 
fasse bousculer, il ne faut pas qu’il court enfin il y avait pleins de consignes comme ça 
auxquelles il fallait faire très attention et moi j’ai une classe à gérer, c’était difficile pour 
moi donc on m’a mis a disposition une aide à l’enseignant.  
  Avant son arrivée j’en ai parlé à mes élèves. Dans un premier temps je leur ai raconté ce 
qui allait se passer et ce que j’ai demandé, c’est qu’on vienne présenter l’enfant. C’est à 
dire que quelqu’un du CHUV vienne nous parler sans que l’enfant soit là, vienne nous 
raconter ce qui était arrivé à cet enfant et pourquoi on devait prendre pleins de 
précautions etc. Et j’avais le souci qu’il soit bien accueilli, ça c’était très important donc 
on a expliqué ça. Il y a une infirmière en cardiologie qui est venue parler de cet enfant, 
elle le connaît depuis qu’il est tout petit. On avait comme ça une image très claire de cet 
enfant. On a fait une liste avec l’infirmière de tout ce que les élèves ne devaient pas faire, 
par exemple ils n’ont la le droit de lui passer un ballon, même s’il aimerait qu’on le lui 
lance, on ne lui donne pas de bonbons, pas de notre récréation, il a pas le droit de boire 
dans la même bouteille. Plein de précautions sur le plan physique et sur le plan de 
l’alimentation. Pour savoir tout cela, j’avais reçu une sorte de contrat.  
  Ensuite les enfants étaient donc prêts à l’accueillir. Quand l’infirmière du CHUV est 
venue, elle avait pris une photo pour qu’on puisse visualiser. Ils étaient super heureux de 
l’accueillir, ils se réjouissaient pis quand ils ont vu la photo, ils ont eu très peur. Parce 
qu’en fait il était très marqué par ce qui lui était arrivé, sa pilosité était très abondante. 
C’était impressionnant pour les enfants.  
 
5. Quelle est/était sa maladie ? 
  Il était malade depuis l’âge de huit mois. Il avait une maladie cardiaque. Et maintenant il 
a été transplanté. Il a beaucoup de médicaments anti rejet de la greffe et toutes les sept 
semaines il va au CHUV pour une narcose et ponction du cœur. Il a un suivi très précis, 
les médicaments doivent se donner à heures fixes.  
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  Pour le moment il ne peut pas venir à la gymnastique, il ne peut pas venir à la natation et 
pendant ces moments là, il reste à la maison, je me suis arrangée avec la personne qui fait 
les horaires. Et il ne peut pas participer à toutes les sorties. L’école a fait en sorte de 
l’accueillir dans les meilleures conditions. 
 
6. Est/était-il souvent absent ? Combien de temps ? A quelle fréquence ? 
  Mais s’il vient pas toute la journée, j’ai demandé à ce qu’il vienne tous les jours à l’école 
parce qu’il est enfant roi, ils sont trois enfants dans la famille, il est né dans une famille 
turc et il fait tout ce qu’il veut à la maison. Les parents ont été tellement traumatisé par ce 
qui lui a été arrivé, et ces parents ont de la peine à imaginer que leur enfant doit suivre les 
mêmes règles que tout enfant scolarisé. Donc ce que je leur dis toujours c’est que 
maintenant qu’il est à l’école, il faut que vous m’aidiez à le scolariser dans les meilleures 
conditions.  
  Il est absent régulièrement. Par mois par exemple, il est absent une matinée environ si on 
groupe. Mais il ne vient pas à la gym, à la natation et il reste chez lui mais le reste du 
temps il est à l’école. Et les récréations maintenant il peut les faire, avant il devait rester à 
l’intérieur. Quand il fait les narcoses, il est hospitalisé sur la journée et il revient le 
lendemain.  
  Par contre s’il a un virus, une grosse toux ou un gros rhume, il est hospitalisé 
systématiquement. Ça lui ait arrivé une fois d’être hospitalisé quatre jours parce qu’il 
avait une bronchite. 
 
7. Pendant ses absences, est-ce que vous lui donnez/donniez du travail à domicile ou à 
l’hôpital ? 
Quand il est absent, moi comme j’ai une aide à l’enseignante, c’est elle qui faisait le lien. 
Et elle faisait avec lui à la maison ou à l’hôpital le travail scolaire histoire qu’il garde le 
lien avec l’école. Moi j’y suis allée une fois quand j’avais fini l’école.  
 
8. En classe, suit/suivait-il le même programme que ses autres camarades ? Devez/deviez-
vous adapter votre enseignement pour cet élève ? 
  Il suit un programme approprié à cet élève, à son rythme de travail. Avec un enfant 
malade on peut pas travailler comme avec un autre enfant mais les objectifs sont les 
mêmes que pour les autres. Mais lui comme il n’a pas été scolarisé, il en est au prérequis 
enfantines. Il y a donc un énorme travail à faire. Tout dépend de l’enfant et de ses 
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compétences. On ne peut pas tout faire, on fait surtout français et les maths et pendant 
d’autres choses il se repose. Là par exemple, tu vois j’ai un installé une petite tente pour 
quand il est très fatigué et quand il a simplement besoin d’être éloigné. Souvent pour les 
enfants malades, la sur stimulation de l’effet de groupe est hyper fatigante ou alors très 
excitante et ce n’est pas bon pour leur santé. En même temps il est comme les autres 
élèves, c’est un élève parmi d’autres mais qui a des besoins particuliers, c’est ça l’idée. 
Donc tu fais des aménagements en fonction de cet enfant là.   
 
9. Etes/avez-vous été informée sur la maladie et le traitement à suivre ? Si oui, par qui ? Si 
non, avez-vous fait des recherches de votre côté ? 
Oui alors par le CHUV, par les parents un petit peu mais les parents parlent très mal le 
français donc ils ne comprenaient pas non plus tout ce qu’on faisait pour leur enfant. 
C’est le CHUV qui a fait un dossier et c’est le CHUV qui m’ont reçu, j’ai été invitée à 
venir à un réseau pour qu’ils m’expliquent. Donc c’était vraiment bien préparé alors. J’ai 
fait des recherches de mon côté sur la transplantation mais c’était suffisant les 
informations, disons que j’étais prête à l’accueillir sans appréhension. Ils m’ont permis de 
dédramatiser, voilà il fait ce qu’il peut et ce qui compte c’est surtout qu’il retrouve une 
vie normale et qu’on lui donne le temps de le trouver. Mais ce qui est important je voulais 
te dire c’est qu’il y a un réseau qui se constitue à ce moment là quand un enfant revient 
dans le circuit ordinaire. Je sais pas si ça se fait partout dans le canton de Vaud mais ici 
ça se fait vraiment. Il y a cette attention très particulière. L’inspecteur est aussi mobilisé, 
je te parle de l’inspecteur de l’enseignement spécialisé parce qu’il  y a des besoins 
particuliers donc c’est le SESAF qui intervient. Donc  le SESAF est présent, les médecins 
sont présents et cela se fait avant que l’élève arrive et après on se voit tous les 3-4 mois, 
tous. Il y a donc un suivi tu vois.  
 
10. Quel est/a été vos contacts avec les parents ? 
  Alors réguliers. Parce qu’ils amènent leur enfant quand il vient pas parce que nous on est 
à la gym, c’est les parents qui l’amène. Et là on a toujours un contact et pis on a l’agenda 
qui sert comme pour les autres élèves et pis il a une grande sœur qui est très très 
impliquée et trop impliquée d’ailleurs, elle oublie d’avoir l’âge qu’elle a. Elle s’occupe 
beaucoup de son petit frère et quand il y a un souci, que les parents veulent transmettre un 
message, ils se servent souvent d’elle pour être la messagère, c est elle qui fait le lien. Ca 
se passe très très bien, moi maintenant j’essaie de les contacter directement maintenant 
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que la maman parle mieux français parce qu’elle suit des cours, donc je peux lui 
téléphoner. De toute façon, s’il y a quoi que se soit, j’écris un mot.  
 
11. Quels sont/étaient les liens entre l’enfant malade et le reste de la classe pendant cette 
période : est-ce que les élèves ont écrit des lettres, fait des dessins, rendu visite à 
l’hôpital ou autre ? 
  Alors nous c’est… je vais te montrer. Alors nous on a un petit appareil pour enregistrer, 
c’est mignon je crois que j’ai gardé le dernier message. On fait ça à chaque fois qu’il est 
hospitalisé et ils font des dessins. C’est l’aide à l’enseignante qui amène les messages 
vocaux aux autres enfants. Ca nous permet d’avoir un lien et pis elle garde l’appareil pour 
enregistrer des messages vocaux l’aide à l’enseignante et pis quand il a envie de nous dire 
quelque chose il peut le faire avec ce petit appareil parce que tu vois il a de la peine à 
s’exprimer. Donc il a appris le français à l’hôpital. Donc voilà notre façon de faire pour 
communiquer.  
 
12. Avez/avez-vous eu des contacts avec des intervenants de l’établissement (infirmière, 
psychologue, directeur) ? 
  Oui, avec doyenne en premier, infirmière scolaire. Le directeur lui est intervenu au 
moment où, au moment de la signature du contrat. La psychologue n’est pas intervenue 
car il était pris en charge au niveau psy au CHUV. L’infirmière scolaire a joué un rôle 
central. C’est elle qui a amené cet enfant là.  
 
13. Etes/avez-vous été informée ou aidée pour gérer cet élève dans votre classe ? Si oui, par 
qui  et comment? Si non, avez-vous demandé de l’aide ?  
  Donc oui. J’ai demandé à ce que je puisse bénéficier d’une aide à l’enseignante pour la 
récré jusqu’à midi et ça été accepté comme une lettre à la Poste par le département. 
C’était compliqué pour moi à gérer si j’avais dû surveiller la récré.  
 
14. Savez-vous s’il existe, des lois, des règlements pour le suivi scolaire d’un enfant 
gravement malade ?  
Des règlements par rapport à la scolarisation ? Tout enfant a le droit d’être scolarisé c’est 
dans la loi scolaire. Je sais pas si pour les enfants malades c’est dans la loi mais tout ce 
que je sais c’est que tout enfant a le droit à une scolarisation quel que soit ses problèmes 
ou ses difficultés après pour chaque enfant, pour ce qui me concerne, il y avait un 
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règlement mis en place pour ce qui était fait pour chaque enfant. Mais par exemple pour 
des lois sur le canton de Vaud on ne m’en a jamais parlé. Nous au SESAF (service de 
l’enseignement spécialisé et de l’appui à la formation) on a des inspecteurs. Si l’hôpital 
n’organise pas de réseau c’est l’infirmière scolaire qui prend en charge le réseau, elle est 
très importante. Les réseaux qui concernent cet enfant se font au CHUV mais pour 
d’autres enfants les réseaux pourraient se faire à l’école.  
 
15. Avez-vous reçu des directives propres à l’établissement ? 
  Pas du tout. Par contre le directeur a signé le contrat pour cet enfant. Mais ce n’est pas lui 
qui a donné des directives. Je n’ai pas reçu de directives écrites.  
 
16. Selon vous, quel est le rôle de l’enseignant lorsqu’il a un élève gravement malade dans 
sa classe ? 
Mon rôle c’est d’accueillir l’élève mais l’élève en tant qu’élève. Je veux dire c’est un 
enfant qui arrive avec des problèmes mais moi mon rôle c’est de mettre en place un projet 
pédagogique pour cet enfant. C’est mon rôle de l’accueillir dans les meilleures conditions 
possibles avec des exigences de types scolaires ou préscolaires. C’est un gros boulot mais 
en même temps ça peut se faire en collaboration.  
 
17. Savez-vous qu’il existe l’école à l’hôpital ? 
  Je savais que ça a existé à l’hôpital orthopédique mais je ne savais pas qu’il y avait une 
école à l’hôpital au CHUV, c’est toi qui me l’a appris. Je savais qu’il y avait des 
enseignantes qui allaient à l’hôpital mais je ne savais pas qu’il y avait une école. Mais 
maintenant à l’hôpital orthopédique ça n’existe plus, mais ça a existé, c’était de long 
séjour, ça a existé des classes, quand ils sont immobilisés pendant 2 mois par exemple, 
c’est long. C’est important de garder le lien avec sa propre école, moi j’ai eu une chance 
énorme que le SESAF me donne une enseignante qui puisse faire ce travail tous les jours, 
moi je n’aurais pas pu y aller tous les jours.  
 
18. Avez-vous collaboré avec des enseignants hospitaliers ou des professionnels de la santé ? 
Oui tout le temps. Avec cardiologues, physiothérapeutes, pédopsychiatre, 
ergothérapeutes, psychomotriciens. Quand c’est nécessaire ils sont là. Il y a beaucoup 
d’intervenants pour cet enfant. Je collabore aussi avec la personne qui va dans la famille, 
qui parler avec la famille parce que pour la famille c’est un traumatisme.  
Élèves hospitalisés ou atteints d’une grave maladie : dispositifs et pistes pour les enseignants 	  
Alexandra Rodriguez 
Elodie Seydoux  06/2013 
91	  
 
19. Si votre élève est/était hospitalisé, allez/alliez-vous lui rendre visite à la maison ou à 
l’hôpital ? 
  Bien sûr à la maison et à l’hôpital si les parents sont d’accord. Mais il me semble que 
c’est évident de garder un lien avec cet enfant. C’est indispensable.  
 
20. Estimez-vous que c’est votre rôle en tant qu’enseignante ? 
Tout à fait, j’estime que ça fait partie de mon travail d’enseignante, c’est super important. 
On est garant des objectifs pédagogiques de l’enfant.  
 
21. Jusqu’où vous investissez-vous ?  
Moi je garde mon rôle de maîtresse, je reste l’enseignante. Je ne me mêle pas de ce qui se 
passe à la maison, de ce qui se dit. Je garde de la distance, je ne m’implique pas trop 
affectivement pour ne pas ressentir de la pitié, de la peine. Il faut que je reste sa 
maîtresse.  
 
22. Êtes/avez-vous été confrontée à des difficultés, des obstacles, des contraintes ?  
Non ça va, il y a des contraintes dues à sa prise en charge particulière, mais je veux dire 
on fait avec, on adapte notre travail. Les difficultés sont pratiques comme je disais. Je 
n’ai pas peur parce que je suis au courant, j’ai toutes les données en main. Donc des 
contraintes il y en a mais dans la mesure où on accepte l’élève, on est obligé d’y adhérer.  
 
23. Quels sont/ont été vos ressentis et sentiments face à cette situation ? 
Mon ressenti c’est que je suis super heureuse, vraiment heureuse que cet enfant puisse 
venir à l’école. Et j’ai tout fait pour que se soit possible. C’était tellement une joie pour 
lui de venir à l’école que ça valait vraiment la peine d’investir de l’énergie.  
 
24. Vous sentez/êtes-vous sentie soutenue ? 
Ah oui ! Oui oui tout à fait. Dès que j’ai un soucis je peux appeler un médecin ou 
l’assistante sociale.  
 
25. Quels sont/auraient été vos besoins face à cette situation ?  
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  Alors mes besoins c’est une aide pour tous les moments de transition, pour que moi je me 
concentre sur sa scolarité pure. J’ai demandé et ils m’ont donné ce dont j’avais besoin. 
Les réseaux sont importants parce qu’on peut y dire ce que l’on vit.  
 
26. Pour conclure, en 3 mots, que retirez-vous de cette expérience? 
Que du bonheur ! Je suis tellement heureuse de voir cet enfant qui va beaucoup mieux et 
qui vient à l’école le matin le sourire aux lèvres.  
 
27. Souhaiteriez-vous ajouter quelque chose ? 
Que c’est bénéfique pour tout le monde d’accueillir un enfant comme celui là, vraiment. 
Quand toutes les conditions sont requises et qu’on ait pris en compte les besoins de 
l’enseignante pour qu’elle puisse prendre en charge cet élève en tant qu’élève pas 
seulement en tant qu’enfant malade. Et que les membres du réseau acceptent d’entendre 
les besoins des enseignants. Parce que si on ne m’avait pas donnée de l’aide, j’aurais 
refusé d’accueillir cet enfant, parce que je ne l’aurais pas accueilli dans de bonnes 
conditions. Il faut qu’on ose dire notre mot. Si on ne demande rien, il n’y a rien. Il faut 
faire des téléphones, s’impliquer. Il faut se montrer et toujours passer par les parents pour 
demander la permission. 
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Résumé  
En visionnant un reportage où des enfants étaient hospitalisés pour une longue durée et étaient 
suivis scolairement dans une classe au sein de l’hôpital, l’une d’entre nous s’est questionnée 
sur ce qu’il se passait en Suisse. Existait-il une pareille structure ? Et pour l’autre, son grand 
intérêt pour la pédiatrie a renforcé notre envie de nous pencher sur la question et de savoir 
comment se passait l’accompagnement scolaire d’un élève atteint d’une maladie grave dans le 
canton de Vaud.  
A travers cette petite recherche, nous avons essayé de chercher les dispositifs en vigueur et de 
donner des pistes aux enseignants. Pendant notre exploration, nous avons découvert que les 
enfants malades pouvaient être suivis scolairement au sein même de l’hôpital du Centre 
Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV), ce qui est une grande opportunité pour le 
déroulement de leur scolarité.  
Notre hypothèse de départ était que les enseignants sont peu soutenus et guidés dans le 
parcours scolaire d’un enfant gravement malade. Nous avons essayé d’éclaircir cette 
hypothèse en nous appuyant sur des lois et des règlements. Nous avons également rencontré 
et interrogé une enseignante travaillant à l’école à l’hôpital du CHUV et quatre enseignantes 
de classes ordinaires.  
En analysant nos données, nous avons découvert que l’école à l’hôpital était encore 
malconnue de certains enseignants et des familles. Contrairement à ce que nous croyions, les 
enseignantes interrogées se sentent plutôt soutenues. On constate toutefois un manque 
d’informations au sujet de certains dispositifs en vigueur, de certaines maladies ou de 
personnes à contacter.  
Ce mémoire se propose donc d’apporter quelques pistes aux enseignants confrontés à cette 
problématique. Nous soulignons notamment l’importance de demander de l’aide et de 
collaborer avec un maximum de personnes pour ce genre de situation. 	  
